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Nota del Consejo de Redaccion

Atencion temprana y discapacidad visual en Espania:
algunos aspectos esenciales, a partir de las aportaciones
al encuentro de profesionales

Como los lectores de Integracion ya habran advertido, este niumero monografico
tiene un caracter especial, debido mas a la naturaleza de los materiales que aqui se
publican que a su propio formato. Por ello, y de manera un tanto excepcional, no se
han incluido los habituales resimenes de contenido en inglés, cuya finalidad esencial
es facilitar la visibilidad de nuestras publicaciones y su difusién en el ambito interna-
cional. No obstante, y para cumplir en la medida de lo posible con este objetivo, el
Consejo de Redaccién de la revista ha preparado un resumen del contenido general
del encuentro que pueda orientar, minimamente, tanto a los lectores interesados mas
alla del mundo hispanoparlante, como a redactores y recopiladores de bases de datos
especializadas.

Encuentro de profesionales de atencion temprana a nifios con discapaci-
dad visual. Centro de Recursos Educativos de la Organizacion Nacional de Ciegos
Espanoles (ONCE), Sevilla (Espaha), 16-17 de noviembre de 2016.

El nimero 70 de la revista Integracion publica, de forma resumida, las diferentes
aportaciones de los participantes en este encuentro, tal y como se presentaron duran-
te las dos jornadas en las que tuvo lugar su celebracién. Los lectores de habla inglesa
pueden consultar los respectivos titulos en el sumario correspondiente.

Se organizaron cinco mesas redondas, en las que, con la colaboracién de des-
tacados expertos, se analizé la situacion de la atencidon temprana desde diferentes
perspectivas, tales como el desarrollo neuroldgico, los trastornos mas caracteristicos
que se dan en la primera infancia, el trabajo con las familias o los prometedores
caminos que abre el avance de las neurociencias.

Con los denominados «grupos de reflexién» se pretendid articular la participacion
activa de los profesionales asistentes, poniendo a su disposicién un espacio organi-
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zado para la puesta en comun. Asi, se debatieron nueve aspectos esenciales para la
prestacion de servicios de atencidén temprana, como el papel de los profesionales y su
formacion y cualificacidon en el seno de la ONCE, las potencialidades del trabajo con
las familias, los diferentes modelos de intervencion, las experiencias compartidas,
la percepcién corporal, las necesidades derivadas de la multidiscapacidad, el papel
decisivo de la plasticidad cerebral o los vinculos afectivos madre-hijo.

Las comunicaciones rapidas se han llamado asi porque los ponentes dispusieron
de ocho minutos para su presentacion. En conjunto, las veinticuatro comunicaciones,
cuyos contenidos publicamos de manera mas o menos sintética, proporcionan un
variado panorama de los aspectos mas relevantes que definen, actualmente, la aten-
cién temprana en discapacidad visual en el contexto de la ONCE. Estas aportaciones
reflejan cumplidamente cuestiones basicas y organizativas, como la planificacién y
prestacion de los servicios de atencidén temprana, la gestion de calidad y las buenas
practicas, la atencién a los prematuros y los protocolos de seguimiento hospitalario, el
papel de las nuevas tecnologias de la informacién y la comunicacién en el desempeno
de la programacion educativa, el trabajo con la familia en todas sus vertientes, el
desarrollo de materiales educativos especificos, la potenciacién de la empatia entre
los docentes y otros muchos tratamientos especificos.

En cualquier caso, los lectores de una u otra lengua, interesados en profundizar
en alguna de las cuestiones aqui esbozadas, disponen de los datos de contacto de
autores y participantes.
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Note from the Editorial Board

Early care and visual disability in Spain:
essential aspects addressed in contributions
to a professional conference

As Integracion readers will have noticed, this monographic issue differs from others
more for the materials published than for its format. For that reason, the English
abstracts normally included to enhance the visibility of our publications and their
international dissemination have been exceptionally omitted. With that aim in mind,
however, the journal's Editorial Board has prepared an abstract of the overall content
of the encounter for interested readers outside the Spanish-speaking world and
specialised database editors and compilers.

Early care for children with visual disabilities: professional conference.
Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE) Educational Resource Centre,
Seville, Spain, 16-17 November 2016.

This 70% issue of Integracion contains a summarised version of participants'
contributions to the 2-day conference. An English translation of the titles is provided
with each article.

In the five round tables held, reputed experts analysed the state of play of early care
from different perspectives, addressing subjects such as neurological development,
the most characteristic disorders found in early childhood, work with families and the
promising advances in neuroscience.

So-called «think tanks» sought to engage the professionals attending in active
participation, providing them with an organised space for pooling their ideas. Nine
essential aspects of early care provision were discussed in these sessions, including
professionals' role and their training and qualification within ONCE, the potential of
working with families, the various intervention models, shared experiences, bodily
perception, the needs associated with multiple disabilities, the decisive role of brain
plasticity and mother-child bonding.



- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

The short communications were so called because the speakers were allowed just 8
minutes for their presentations. More or less brief synopses of the 24 communications,
which afford a varied overview of the major aspects of the early care provided by
ONCE at this time, may be found in these pages. The basic and organisational issues
comprehensively covered include early care service planning and provision, quality
management and good practice, care for premature babies and hospital protocols, the
role of new information and communication technologies in educational programming,
work with families in all its many facets, the development of specific educational
materials, the empowerment of empathy among teachers and many other specific
matters.

Authors' and participants' details are provided for readers in either language
interested in exploring any of the subjects outlined here in greater depth.
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Editorial

Atencion temprana y discapacidad visual:
claves para un estado de la cuestion

Los lectores de Integracién ya han tenido cumplida informacion, por la crénica
publicada en el nimero 69 de la revista, del encuentro de profesionales de atencion
temprana organizado por la ONCE en Sevilla durante los dias 16 y 17 de noviembre
del pasado afio 2016.

Integracion ademas, ahora puede ofrecer a sus lectores en este numero un
material realmente excepcional, como lo son los resimenes de todas las aportaciones
a estas jornadas. No se trata, cierto es, de unas actas, en el sentido mas estricto y
convencional, como se comprenderd a poco que se analicen las caracteristicas de
las distintas contribuciones: mesas redondas, grupos de reflexion y comunicaciones
rapidas expuestas en turnos de ocho minutos. Tampoco era descartable de antemano
que pudiera solicitarse a los participantes una documentacién mas amplia que sirviese
de base a una publicacién monografica, pero, hoy por hoy, la propia naturaleza del
encuentro ha dado lugar a lo que aqui se publica, con el objetivo de paliar en lo
posible la inevitable volatilidad de las comunicaciones que se exponen en este tipo de
encuentros.

Ofrecemos asi una suerte de estado de la cuestion sobre la situacion de la atencion
temprana en discapacidad visual a través de las actuaciones que la ONCE viene desa-
rrollando desde hace mas de veinte afios, cuando empezaron a consolidarse, con una
nueva perspectiva, los fundamentos de sus acciones y programas. Es posible que, en
otras disciplinas o en otros ambitos, veinte afios de avances continuados supongan un
lapso de tiempo muy dilatado. En atencién temprana, podriamos decir que veinte afios
no es nada, sobre todo si tenemos en cuenta que han estado jalonados por aporta-
ciones sistematicas y novedosas, amén de rigurosas y solventes. Nos referimos, claro
estd, a la labor asistencial cotidiana y en primera linea, pero también a los encuentros
de profesionales, al establecimiento de una red colaborativa de seminarios especia-
lizados, la fundacién del Grupo DATO (Dinamizacion de la Atencidon Temprana en la
ONCE), o la edicion de publicaciones monograficas especializadas, entre las que se
cuenta también un nimero anterior de esta revista, el 58, que los lectores recordaran.

10
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En los contenidos aqui sintetizados, los lectores podran apreciar las caracteristicas
esenciales de los servicios de atencion temprana de la ONCE, que se articulan en
torno a la labor de sus profesionales, el trabajo con las familias y la colaboracién mul-
tidisciplinar con administraciones, entidades y estamentos clinicos y de investigacion.
A través de los conocimientos transferidos en cinco mesas redondas, nueve grupos
de reflexion y veinticuatro comunicaciones es posible rastrear interesantes pistas que
componen un estado de la cuestidén sobre la realidad y los avances de la atencién
temprana en discapacidad visual en Espafia.

Esperamos que este nimero monografico sea de interés de todos nuestros lectores,
tanto como las jornadas lo fueron para sus participantes y la edicién lo ha sido para el
Consejo de Redaccién, y deseamos que dé lugar a nuevas aportaciones e intercambio
entre todos los integrantes de la comunidad de atencion temprana.

11
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Presentacion

M. A. Lafuente de Frutos!

Solamente hay salud cuando en el alma humana, cual espejo, se refleja
toda la Comunidad y en la Comunidad vive la fuerza de cada alma individual.

Rudolf Steiner

Durante los dias 16 y 17 de noviembre de 2016, se celebrd, «veinte afios después»,
el nuevo Encuentro de profesionales de atencion temprana a nifios con discapacidad
visual en el Centro de Recursos Educativos (CRE) de la ONCE en Seuvilla.

Fueron varios los objetivos planteados para este encuentro. En primer lugar, facili-
tar el intercambio de experiencias y reflexionar sobre la realidad actual de la atencién
temprana en el ambito de la discapacidad visual. Al mismo tiempo, interesaba conocer
de primera mano las necesidades de la poblacion con discapacidad visual en esta
etapa, fomentar el trabajo en red y la coordinacién entre los profesionales, asi como
dinamizar las acciones relacionadas con la atencién temprana desde los diferentes
ambitos de intervencion.

Al encuentro asistieron unos 100 profesionales de toda Espafa, pertenecientes a
los Seminarios de Atencién Temprana que se organizan en los Centros de Recursos
Educativos de la ONCE en Alicante, Barcelona, Madrid, Pontevedra y Sevilla (entre
maestros, psicologos, pedagogos y trabajadores sociales). Las jornadas se organi-
zaron desde el Departamento de Atencion Educativa de la Direccion de Educacion,
Empleo y Promociéon Cultural de la ONCE, en Madrid, por iniciativa del Grupo DATO
(Grupo dinamizador de la Atencion Temprana de la ONCE).

El programa se diseid de forma que fueran los mismos profesionales participantes
de las jornadas quienes impartieran la mayoria de los contenidos, dada su dilatada
experiencia y formacién acumuladas.

La inauguracion de las jornadas corrid a cargo de la directora de Educacién, Empleo
y Promocion Cultural, dofia Ana Isabel Ruiz Lépez, quien, junto con don Cristdobal Mar-
tinez Fernandez, Delegado Territorial de la ONCE en Andalucia, Ceuta y Melilla, y dofia

1 Maria Angeles Lafuente de Frutos. Técnico del Departamento de Atencién Educativa de la Direccién de Educa-
cion, Empleo y Promocion Cultural de la ONCE y componente del Grupo DATO. Direccion General de la ONCE. Calle del
Prado, 24; 28014 Madrid (Espafia). Correo electrénico: malf@once.es.

12
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Eva Maria Pérez Palomero, directora del CRE de Sevilla, destacaron la importancia
de la celebracién del encuentro, haciéndose eco de la necesidad de la prevencion, la
deteccion y la trascendencia de la intervencién en atencién temprana de la poblacion
con discapacidad visual. Asimismo, se menciond la legislacion educativa espanola,
la actual LOMCE (Ley Organica para la Mejora de la Atencion Educativa), y su reper-
cusion en la poblacién con discapacidad visual, enfatizando la importancia de seguir
apostando por los principios de inclusién y equidad.

A continuacion, se iniciaron las jornadas reflexionando sobre el subtitulo de las
mismas: «Veinte afios después», veinte afos después de las jornadas de Atencidn
Temprana celebradas en el CRE de Madrid en el afio 1996. Han sido muchos los logros
conseguidos desde entonces por todos, entre los que se destacan:

e La consideracion del enfoque preventivo en atencién temprana es esencial.

e La importancia de la atencién a la familia.

e Los Seminarios de Atencién Temprana en los CRE.

e Edicion de guias, manuales y el Documento Base de la Atencion Temprana en la
ONCE.

e Elaboracion de materiales especificos de valoracién e intervencion.
e Cursos de formacion.

e Creacion del Grupo DATO (Grupo Dinamizador de la Atencidon Temprana de la
ONCE, en 2009).

e Coordinacion con el Icevi (Consejo Internacional para la Educacién de las Perso-
nas con Discapacidad Visual) para diferentes temas relacionados con la AT a la
discapacidad visual a nivel internacional.

e Publicacion del monografico de AT de la revista Integracion en 2011 (el nimero 58).
Todo el trabajo realizado nos llevd a la conclusidon de que seria oportuno celebrar
un nuevo encuentro sobre atenciéon temprana, dirigido a los, aproximadamente, 100

profesionales que forman parte de los Seminarios de Atencion Temprana de los CRE
antes mencionados.

13
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Los objetivos a desarrollar en estas jornadas son los siguientes:

Reflexionar sobre la realidad actual y las necesidades de la atencion temprana
de la poblacion con discapacidad visual.

Fomentar el trabajo en red y la coordinacion entre los profesionales.

Dinamizar las acciones relacionadas con la atencidon temprana desde los diferen-
tes ambitos de intervencién.

Intercambiar experiencias y buenas practicas.

A continuacidn, llegé el turno de los agradecimientos:

Al CRE de Sevilla, a su directora y a los profesionales que habian preparado con
tanto esmero la infraestructura que nos permitié el desarrollo de estas jornadas.

A los cinco profesionales que sirven de enlace entre el Grupo DATO y los
CRE, que han sabido trasladar la informacion previa de estas jornadas a cada
uno de los Seminarios y, lo que es mas importante, han sabido motivar para
conseguir una gran participacion y colaboracion.

Al moderador y los cuatro ponentes de la Mesa Redonda con la que se iniciaron
las jornadas, titulada Situacion actual de la intervencion en atencion temprana
desde diferentes perspectivas. Los cuatro ponentes centraron su exposicion en
el neurodesarrollo, los elementos favorecedores del desarrollo, las posibles apor-
taciones de la neuroeducacion y la comprension del desarrollo y los procesos de
aprendizaje con el fin de mejorar la practica de los profesionales en el desempe-
Ao de su tarea orientadora y educativa; las posibles distorsiones del desarrollo
gue pueden manifestar los nifios y que hoy suelen constituir con frecuencia
motivo de consulta en pediatria y de orientacién e intervencidn psicopedagdgica
en los colegios, y la concepcion y el desempeno de los roles parentales y su
repercusion en el desarrollo y evolucidn de los nifios y en su comportamiento.

A los doce coordinadores que han liderado los nueve Grupos de Reflexién pro-
puestos, por haber sabido plantear, dirigir y coordinar contenidos tan interesan-
tes. En cada grupo participaron, aproximadamente, entre 15 y 20 profesionales
pertenecientes a distintos centros y Equipos Especificos de Atencion a la Disca-
pacidad Visual, quienes profundizaron sobre diferentes cuestiones relacionadas
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con la atenciéon temprana a personas con discapacidad visual (por ejemplo, la
formacioén y el rol de los profesionales, el papel de la familia, los modelos de
intervencidén, algunas experiencias y buenas practicas, la multidiscapacidad o el
vinculo afectivo). Los contenidos y las conclusiones obtenidas en cada uno de
estos nueve Grupos de Reflexion se pueden leer en este nimero de Integracion,
de cara a profundizar en diferentes aspectos del trabajo en atenciéon temprana.

A los profesionales que han enviado las 24 Comunicaciones Rapidas (disponibles
también en este numero). Se trataba de presentar, en un espacio muy breve de
tiempo, experiencias, materiales, metodologia y buenas practicas relacionados
con la atencion temprana a personas con discapacidad visual. Las comunica-
ciones permitieron dar a conocer aspectos concretos del trabajo que se esta
realizando y reflexionar en torno a la intervencion de los profesionales en as-
pectos tan variados como la incorporacién de las TIC, la estimulacion visual, la
psicomotricidad, las buenas practicas, el ajuste psicosocial, la intervencion en
las unidades de neonatos, la inclusion, la autoestima, la familia, la multidiscapa-
cidad, el rol de los profesionales, o la presentacion de materiales o programas
de intervencion concretos. Son mas de 30 comunicadores que han realizado un
gran esfuerzo de sintesis para desarrollar su intervencion en el corto espacio de
tiempo con el que contaron.
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Mesa redonda

Situacion actual de la intervencion en atencion temprana
desde diferentes perspectivas

The state of play of early care viewed from different perspectives

E. Rodriguez de la Rubia Jiménez'
Palabras clave

Atencién temprana. Neurodesarrollo. Neuroeducacion. Neuroplasticidad. Trastornos del
Espectro Autista. Trastorno Generalizado del Desarrollo. Trastorno por Déficit de Atencién e
Hiperactividad. Familia.

Tras la apertura institucional del Encuentro de Profesionales de Atencion Tem-
prana de Nifios con Discapacidad Visual, celebrado en el Centro de Recursos
Educativos de la ONCE en Sevilla, durante los dias 16 y 17 de noviembre de
2016, se desarrolld, a modo de encuadre técnico, una mesa redonda bajo el
titulo «Situacion actual de la intervencidon en Atencidn Temprana desde diferentes
perspectivas».

En dicho acto participaron como ponentes D. Marcos Madruga Garrido, médi-
co-pediatra en el Hospital Virgen del Rocio de Sevilla; D.2 Anna Carballo Marquez,
doctora en Neurociencias y profesora de la Universidad de Manresa; D. Manuel
Antonio Fernandez Fernandez, médico-especialista en neurologia pediatrica, y D.2
Remei Tarragd Riverola, psiquiatra infantil del Hospital «Santa Creu y San Pau» de
Barcelona y profesora de la Universidad Ramoén Llul. La coordinacion de la mesa
corrid a cargo de D. Emilio Rodriguez de la Rubia Jiménez, Psicélogo del Equipo de
Atencién Temprana del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Madrid.

1 Emilio Rodriguez de la Rubia Jiménez. Psicélogo del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Madrid. Avda.
del Doctor Garcia Tapia, 210; 28030 Madrid (Espafia). Correo electrénico: erj@once.es.

RODRIGUEZ, E. (2017). Situacion actual de la intervencion en atencion temprana desde diferentes perspectivas.
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El Dr. Marcos Madruga, que intervino en primer lugar, centré su exposicion en los
aspectos y conceptos basicos sobre «neurodesarrollo», refiriéndose a este como el
«proceso mediante el que se adquieren determinadas habilidades como resultado de
la formacion y maduracion estructural y funcional del sistema nervioso central (SNC)»,
aludiendo a las caracteristicas de progresividad, orden y flexibilidad que lo matizan.
Otras ideas destacables de su comunicacion fueron:

e El neurodesarrollo estd condicionado genéticamente, pero no es algo cerrado,
sino abierto a la influencia del ambiente en su concrecién. Para un neurode-
sarrollo «normal» es necesaria una experiencia ambiental favorecedora, tanto
prenatal como neo y posnatal, y la no intervencién o la ausencia de «agentes»
que puedan contrarrestarlo, como pueden ser infecciones, virus, la malnutricion,
la ingestidn de toxicos, etc.

e El desarrollo del cerebro sigue una secuencia temporal organizada a lo largo de
la gestacion, durante la cual se van dando diferentes procesos: la formacion de la
placa neural y la segmentacién, proliferacién, diferenciacion, migracion, etc., de
las neuronas. Considerar esto es importante, porque determinadas afecciones
limitantes del desarrollo pueden estar en relacidon con la detencion o afectacion
de alguno de estos momentos.

e No todos los trastornos del neurodesarrollo tienen «marcadores bioldgicos» (por
ejemplo, el autismo, la afeccidn cognitiva...). En algunos casos, los sintomas de
inicio del trastorno son caracteristicas normales en todos los individuos. Esto
hace dificil, a veces, en esta etapa diferenciar cuando estamos o no ante una
alteracion del desarrollo, por lo que es necesario esperar para establecer un
diagndstico.

e Un concepto clave para comprender el neurodesarrollo es el de «plasticidad
cerebral», por el que se entiende la capacidad de adaptacion estructural y fun-
cional del cerebro al medio en el que vive el sujeto, a partir de las condiciones
personales y de las experiencias vitales, siendo destacable, por su relevancia en
la concrecidn de esta cualidad, la interaccidon social.

e Conviene diferenciar entre periodos «criticos» y «sensibles» en el desarrollo.

Los primeros hacen referencia a un tiempo limitado en el que se adquiere —o se
dan las condiciones precisas para adquirir— una habilidad o conducta, pasado

RODRIGUEZ, E. (2017). Situacion actual de la intervencion en atencion temprana desde diferentes perspectivas.
Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 16-21.
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el cual, esta ya no se podra presentar, o, si lo hace, sera de modo insuficiente
o alterado. Los periodos «sensibles» hacen referencia a un espacio de tiempo
prolongado durante el que es posible adquirir una determinada habilidad o con-
ducta, al mostrar una apertura mayor a las influencias de distintos factores que
pueden incidir en ese proceso hasta su adquisicion final.

Finalizé su intervencion mencionando algunos elementos claves favorecedores del
desarrollo, como son la orientacion de los padres sobre «enriquecimiento ambiental>»,
la formacién continua de los profesionales en este campo y la comunicacién interpro-
fesional sobre los condicionantes del desarrollo y las intervenciones eficaces.

A continuacién, intervino D.2 Anna Carballo, cuya comunicacion se centré en las
posibles aportaciones de la nueva disciplina denominada neuroeducacion (plantea-
miento transdisciplinar que aglutina diferentes aportes de diferentes campos, tales
como la educacion, la psicologia y los estudios neurocientificos) a la comprension del
desarrollo y a los procesos de aprendizaje, con el fin de mejorar la practica de los
profesionales en el desempefio de su tarea orientadora y educativa.

Partié en su exposicidon del concepto de neuroplasticidad, dando continuidad asi a
lo expuesto por el Dr. Madruga en este sentido. El cerebro, segun ella, esta disefiado
para aprender, y para hacerlo durante toda la vida, lo que permite la adaptacion
progresiva al entorno. Esta plasticidad es mayor en los primeros afios de vida, siendo
un factor relevante en su concrecion la influencia del ambiente que rodea al nifo.

La plasticidad cerebral constituye el fundamento del aprendizaje. Al nacer, no lo
tenemos todo adquirido, porque, segun el lugar y medio en el que vivimos, hacemos
adaptaciones diferentes, y eso lo permite la plasticidad cerebral. Esta es, incluso,
la razén de que nuestra infancia sea un periodo vital tan prolongado. Esto lleva a
considerar también que el modelo educativo debe evolucionar desde un «modelo
transmisor» de conocimientos (mas cerrado, mas rigido) a un modelo mas abierto,
favorecedor de la busqueda de la informacién, de una nueva organizacién de los
conocimientos, de la creatividad, etc.

Pero esta posibilidad, esta apertura, esta plasticidad hace al nifio también mas vul-
nerable, mas influenciable por distintos estresores que pueden afectar negativamente
a ese proceso madurativo y de aprendizaje, lo que va a requerir un trato que facilite,
desde la calidad y el afecto, el poder hacerles frente y alcanzar una personalidad mas

RODRIGUEZ, E. (2017). Situacion actual de la intervencion en atencion temprana desde diferentes perspectivas.
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resiliente y asertiva. Manejarse en situaciones de estrés y reducirlo se convierte, asi,
en un elemento favorecedor del aprendizaje.

Desde la neuroeducacion, se ha puesto de manifiesto que el cerebro funciona
mejor si se favorece un cuidado adecuado del cuerpo y la mente a través de una
alimentacién sana, del ejercicio fisico y del descanso, de la atencién a las emociones
y la regulacién emocional, del establecimiento de objetivos motivadores de la accién,
de las relaciones sociales, del uso de las funciones ejecutivas y, cuando los nifios se
escolarizan, de la forma en que se organiza el aula. Y estos serian aspectos que los
profesionales de la educacion deberian considerar y manejar en su practica docente.

El Dr. Manuel A. Fernandez centré su intervencién en las posibles distorsiones del
desarrollo que pueden manifestar los ninos, y que hoy suelen constituir, con frecuen-
cia, motivo de consulta en pediatria y de orientacién e intervencion psicopedagdgica
en los colegios.

Enumerd, asi, diferentes trastornos, destacando dos muy habituales en la actuali-
dad, como son el Déficit de Atencidn con o sin Hiperactividad (conocido generalmente
como TDAH) y el Trastorno Generalizado del Desarrollo (conocido también como TGD
o TEA). Ambos incluyen diferentes alteraciones, desde las que se definen, y que estan
presentes con una influencia o peso variable. Asi en el TDAH pueden encontrarse
signos de inatencién, hiperactividad e impulsividad como rasgos definitorios, y en
el TEA, o TGD, la alteracidon o el trastorno de la comunicacién, del lenguaje y de la
interaccién. Hizo referencia a las repercusiones conductuales de estos cuadros en
diferentes aspectos y a los posibles tratamientos farmacoldgicos, aportando datos y
orientaciones sobre el uso de ciertas sustancias, como el acido Omega-3 y la mela-
tonina, entre otros. Destacd también la importancia de establecer habitos y rutinas
de trabajo, cuidando las condiciones ambientales que permitan la concentracién y la
atencién, el orden y los procedimientos, asi como los tiempos de trabajo. Es decir,
cada nifio precisa un planteamiento particular.

Finalmente, intervino la Dra. Remei Tarrago, que puso de manifiesto en su expo-
sicibn como en la sociedad en que vivimos se ponen en evidencia concepciones y
planteamientos sobre los principios y modos de conducirse en las relaciones con los
demas. Estos planteamientos inciden en la concepcién y el desempefio de los roles
parentales, con la correspondiente repercusion en el desarrollo y la evolucién de los
nifos y en su comportamiento. Puso de relieve como vivimos hoy en una sociedad
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«sin pensamiento», y en la que se busca «normalizar» todo, evitar el sufrimiento y
el malestar, y obtener soluciones inmediatas y placenteras. Este esquema vital no
permite o no facilita, en muchos casos, la reflexion y el pensamiento, y ello distorsiona
la crianza de los nifios.

A la hora de criar a un nifio, cada padre o madre lo hace a su manera, desde si
mismo, porque esta construyendo una relacion con él. En ese proceso piensa, siente y
actua de una forma particular, percibe al nifio con sus circunstancias de modo peculiar.

En su opinidn, el profesional (se entiende que el de Atencion Temprana) ha de
aprender a observar, a escuchar esas vivencias de los padres y a respetar las dife-
rentes formas de crianza posibles. Un papel que ha de adoptar el profesional es el de
convertirse en interlocutor del nifo para contribuir a hacer patentes sus vivencias, sus
dificultades, sus deseos, sus limitaciones. Asimismo, el profesional debe ayudar a los
padres a contener su ansiedad y ofrecer informacién y orientacion Gtil para la atencion
del nifo.

Tras las intervenciones de los ponentes, los asistentes pudieron formular algunas
preguntas y hacer diferentes comentarios sobre lo que los contenidos de las mismas
les habian suscitado. De este modo, se puso de manifiesto el escaso tiempo (en
consulta) del que disponen los pediatras para el diagndstico y para orientar a los
padres, salvo que lo hagan a nivel privado. Se dieron algunos datos llamativos, como
el que refiere que el 12 % de los nifios en Espafia toman neurolépticos para dormir
(datos como este se ofrecieron como ilustracién de la tendencia actual en pediatria
a la medicalizacién ante determinados comportamientos y dificultades de los ninos,
cuyo origen podria estar en los estilos relacionales padres-nifio, que es el «nulcleo»
gue no se aborda por diferentes razones).

Se hizo también alusidén al escaso tiempo de presencia y relacion de los padres
con los nifios, cuyas jornadas «maratonianas» —laborales y «escolares»— retrasan
el encuentro entre ambos y no permiten una convivencia adecuada, ya que, cuando
llegan a casa, los padres han de dedicar la mayor parte del tiempo a cuestiones
diversas que apenas dejan espacio para la relacion distendida con los hijos. En este
sentido, se expuso que el dicho «es mejor el tiempo de calidad que la cantidad de
tiempo» a dedicar a los nifios, es un supuesto falso, un eufemismo, que busca tapar
las necesidades de los nifios y los posibles sentimientos de culpabilidad de los padres
por no dedicar el tiempo necesario a los nifios, ya que no puede haber tiempo de
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«calidad» sin tiempo para estar con ellos de modo tranquilo, sin prisas y sin agobios
por tener que hacer otras cosas.

Se comentd también que el modelo educativo actual es «castrador» de la creativi-
dad. Se busca y se sigue fomentando la uniformidad, la repeticion, la transmisién de
datos. Eso provoca en los alumnos desmotivacion. Es preciso generar ambientes mas
estimulantes, donde los nifos puedan encontrar elementos de interés, ya que todos
no pueden motivarse con lo mismo.
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Mesa redonda

Neurodesarrollo

Neurodevelopment

M. Madruga Garrido'

Palabras clave

Atencion temprana. Neurologia. Neurologia pediatrica. Desarrollo madurativo. Trastornos
del desarrollo. Plasticidad cerebral.

1. Concepto de neurodesarrollo

Entendemos como neurodesarrollo la adquisicidon de habilidades como resultado de
la formacién y maduracion estructural y funcional del sistema nervioso central. Es un
proceso progresivo y ordenado, condicionado genéticamente, pero con influencia
del medio ambiente.

El neurodesarrollo abarca, principalmente, las siguientes areas:

e Motora.

e Social.

e Lenguaje y comunicacion.
e Cognicion.

e Aprendizaje.

e Conducta.

e Emociones.

1 Marcos Madruga Garrido. Médico especialista en Pediatria en el Area de Neurologia Pediatrica, neuropediatra en el
Hospital Universitario Virgen del Rocio de Sevilla, profesor de diferentes materias y master en la Universidad de Sevilla
y en la Universidad Pablo Olavide de Sevilla sobre Neurologia Infantil y Atencion Temprana.
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Para un adecuado neurodesarrollo son precisos:

e Normal desarrollo y maduracion del Sistema Nervioso Central.
e Experiencia del ambiente durante los periodos prenatal, perinatal y posnatal.

2. Trastornos del neurodesarrollo

Los principales trastornos del neurodesarrollo se recogen en la clasificacion del
DSM-5,2 e incluyen:

e Discapacidad Intelectual.

e Trastornos del lenguaje.

e Trastornos del espectro autista.

e Trastornos en la coordinacion motora.

e Trastornos por déficit atencional e hiperactividad.
e Trastornos por tics (sindrome de Tourette).

e Trastornos especificos del aprendizaje.

En la practica clinica encontramos otros trastornos del neurodesarrollo no incluidos
en la actualidad en el DSM-5:

e Trastornos del aprendizaje no verbal.
e Déficit atencional motor y perceptivo.
e Tempo cognitivo lento.

3. Desarrollo y maduracion del snc
El desarrollo del Sistema Nervioso Central incluye las siguientes etapas
durante la gestacion (los periodos se refieren a tiempo desde el inicio de la

fecundacion):

e Neurulacion o formacion del tubo neural: 32.-4.2 semanas
e Segmentacion del tubo neural: 5.2-6.2 semanas

2 Quinta edicidon del Manual Diagndstico y Estadistico de los Procesos Mentales (en inglés, Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders) [N. del ed.].
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e Proliferacion neuronal:
e Cerebral: 2.9-4.9 mes
e Cerebelar: 2 meses-posnatal
e Migracion neuronal
e Cerebral: 3.9-5.9 mes
e Cerebelar: 4.0 mes-posnatal
e Diferenciacion neuronal
e Desarrollo axonal: 3. mes-nacimiento
e Desarrollo dendritico y sinapsis: 6.° mes-1 afio posnatal
e Reordenamiento sinaptico: nacimiento-afios posnatal
¢ Mielinizacion: nacimiento-anos posnatal

4. Adquisicion de habilidades en el neurodesarrollo

Para poder realizar un diagnédstico de alteraciones en el neurodesarrollo, o simple-
mente reconocer los principales signos de alarma del neurodesarrollo, es importante
conocer la normalidad y la evolucidn natural del neurodesarrollo en el nifo.

Debemos de tener en cuenta que existe variabilidad entre individuos, no existe un
patron rigido de desarrollo. Asi, por ejemplo, la edad de inicio de la deambulacion
puede variar entre dos individuos, siendo ambos normales. Por otro lado, no debe-
mos olvidar que existe interdependencia entre diferentes areas del neurodesarrollo:
asi, un nifo con alteracidon en el desarrollo del lenguaje puede tener dificultades
secundarias en la socializacién, y esto puede orientar sobre un diagndstico erréoneo
de su problema.

Resumen de los principales items del desarrollo y edades de adquisicion:

e 1 mes Fija la mirada.

e 2 meses Sonrisa social.

e 2-3 meses Sostén cefalico y persigue con la mirada.
e 5-6 meses Pasa objetos de manos.

e 6 meses Interés por los juguetes.

e 6-7 meses Sedestacion.

e 8-10 meses Pinza digital.

e 10-11 meses Bipedestacion.

MADRUGA, M. (2017). Neurodesarrollo. Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 22-26.
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e 12 meses Primeras palabras.
Actividades instrumentales con juguetes (golpearlos,
agitarlos).

e 12-14 meses Deambulacion auténoma.

e 16 meses Senala partes de su cuerpo.

e 2-3 afos Predominancia manual.

e 24 meses 200 palabras. Palabras-frase.

e > 2 afios Juego en ausencia de objeto.

e 4 afos Frases de 10 palabras. éPor qué?

5. Bases de la atencion temprana: plasticidad neuronal
Definicion de plasticidad neuronal

Propiedad del sistema nervioso de adaptarse estructural y funcionalmente a
influencias procedentes de la experiencia en el propio sistema nervioso o los cambios

secundarios a lesiones del mismo.

Como propiedad del SNC, la plasticidad neuronal esta condicionada por la genética
y por el medio ambiente.

Tipos de plasticidad

e Plasticidad cortical fisiolégica (natural): incluye el aprendizaje y la
memoria.

e Plasticidad neuronal patologica (poslesional): puede ser adaptativa
(conlleva mejora en las funciones de las areas afectadas) o maladaptativa

(supone una disfuncién de las areas afectadas por ineficacia de las nuevas
conexiones formadas).

Periodos criticos/sensibles
Se refieren a etapas del neurodesarrollo durante las cuales el efecto de la ex-

periencia en el desarrollo cerebral es inusualmente profundo y puede modular
fuertemente los circuitos neuronales.
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El declive de la plasticidad neuronal al fin del periodo critico tiene como funcion el
dotar de estabilidad a las funciones neuronales.

Cuestiones a resolver

¢Somos capaces de identificar periodos criticos?

¢Podremos modular la apertura, duracioén y cierre de periodos criticos?
Farmacos.

Trasplante de células embrionarias.

Estimulacién eléctrica/magnética.

¢Como son los periodos criticos en diferentes trastornos del neurodesarrollo?

Claves del éxito de la atencion temprana

Para mejorar la eficacia de los programas de atencién temprana seria oportuno
tener en cuenta los siguientes puntos:

Educacion de los padres sobre la importancia del enriquecimiento del ambiente
en el neurodesarrollo.

Formacion de profesionales (sanitarios y de la educacion) en neurodesarrollo. A
tener en cuenta una nueva disciplina, como es la neuroeducacion.

Comunicacién entre profesionales relacionados con neurodesarrollo.

Mejorar la dotacidon de medios técnicos y humanos a los Centros de Atencidn
Temprana.

Aumentar y optimizar recursos en centros educativos.

Apoyo a las familias desde el primer contacto con profesionales del neurodesa-
rrollo.

Apoyo a la investigacidn desde diferentes sectores, en especial, la Administra-
cién Publica.
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Mesa redonda

Pero, doctor, ;qué tiene mi hijo?
TEA VS. TDAH en la primera infancia

But, doctor, what's wrong with my child? AsD vs. ADHD in early childhood

M. A. Fernandez Fernandez!
Palabras clave

Atencion temprana. Primera infancia. Neurodesarrollo. Neuroeducacion. Trastornos del
Espectro Autista. Trastorno por Déficit de Atencidn e Hiperactividad. Familia.

El neurodesarrollo es el gran desconocido
que todo el mundo se cree que conoce

Lo podemos estudiar, analizar, escudriiar..., pero sera imposible, por el momento,
acabar de conocer todos los entresijos que tiene. Nos preocupa mucho, nos da muchos
sustos, pero, gracias a Dios, también nos da muchas satisfacciones.

La neuroeducacion. ;La educacion del comportamiento
o a través del comportamiento?

Este proceso es mas complejo aun que la antigua dicotomia de «el huevo o la
gallina». Este proceso llega a lo mas intimo de la ontogenia y la filogenia de la especie
humana y del resto de especies del universo.

1 Manuel Antonio Fernandez Fernandez. Médico especialista en Pediatria y Neurologia Pediatrica. Especialista en
Trastornos de la conducta y el TDAH. Coordinador del Area de Neurologia Pediatrica del Instituto Andaluz de Neurologia
Pediatrica de Sevilla. Virgen del Valle, 2; 41011 Sevilla (Espaia).

FERNANDEZ, M. A. (2017). Pero, doctor, ;qué tiene mi hijo? TEA vs. TDAH en la primera infancia. Integracion:
Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 27-30.

27



- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

La familia, el vinculo
¢Algo puede superarlo? Nada mas intimo que padre, madre e hijo.

Una madre preocupada es la persona mas sincera que te puedes encontrar. Intui-
cion, tesén, perseverancia, amor, desinterés. Ella sabe mas de su hijo que nadie. Si
ella esta preocupada por su hijo, por algo sera...

Los signos iniciales en las alteraciones del neurodesarrollo
en el TDAH Yy el TEA

Vemos lo que vemos, pero, {qué es lo gue vemos?

Lo que nosotros podemos ver sobre el desarrollo de un nifio pequefo solo es lo
superficial. No sabemos, a priori, los motivos por los que algo esta ocurriendo. Una
causa puede producir varios problemas y un problema puede tener varias causas.

En los nifios con sospecha de TDAH o de TEA vemos problemas de comunicacion,
problemas de relaciones sociales y problemas en los patrones de conducta. Estos
sintomas son muy facilmente solapables y dificilmente distinguibles. Esto mismo pasa
en muchos otros trastornos, especialmente en la primera infancia.

De acuerdo con ello, analizamos las caracteristicas de una serie de funciones
cognitivas, las medimos, las clasificamos y decidimos lo que esta bien y lo que esta
mal. Posteriormente, le asignamos una etiqueta diagnodstica y, en funcién de ella,
establecemos el plan de tratamiento. Pero, ¢y si no hemos discriminado bien los
sintomas?

En muchas ocasiones me encuentro casos en los que la evaluacion y la clasificaciéon
no han sido correctas o no se han sabido hacer. No encajan las piezas del puzle. No
hay que empefarse en meter a presion a un nifio en un diagndstico, hay que buscar
la llave que nos permita abrir la caja de las respuestas.

En el TDAH, los sintomas principales son la inatencion, la hiperactividad y la im-
pulsividad. En el TEA, los sintomas principales son el trastorno de comunicacion, el

FERNANDEZ, M. A. (2017). Pero, doctor, ;qué tiene mi hijo? TEA vs. TDAH en la primera infancia. Integracion:
Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 27-30.

28



- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

trastorno en las relaciones sociales y la inflexibilidad mental. La cuestidon es que am-
bos cuadros pueden provocar problemas de comunicacion, problemas de relaciones
sociales y problemas en los patrones de conducta.

Ambos cuadros, TDAH y TEA tienen, ademas, una serie de caracteristicas comunes
relacionadas en su origen con la genética y la neurobiologia, y, como hemos visto,
tienen sintomas que pueden confundirse. Ademas, pueden aparecer conjuntamente
ambas patologias.

Ante todo ello, debemos ser extremadamente cautos a la hora de evaluar, diagnos-
ticar y tratar a este tipo de pacientes. Las medidas de intervencion y, por supuesto,
el prondstico pueden ser muy diferentes en cada caso, y una actuaciéon equivocada
puede ser extremadamente grave.

Los habitos

Las rutinas y los habitos son los que nos dan libertad.

¢Sabias que hay unas 1600 opciones diferentes de vestirse con 7 prendas? Los
habitos nos dan seguridad, velocidad, coherencia, automatismos. Ellos los necesitan.

Cuando tenemos un habito bien establecido, lo desarrollamos de forma automatica,
sin pensar y, por lo tanto, sin esfuerzo. Esto no nos supone ningun estrés y, ademas,
realizamos un proceso eficiente con un resultado coherente.

En cambio, cuando no lo tenemos, realizamos actos improvisados en los que
tenemos que ir decidiendo sobre la marcha cada paso que damos. Si para procesos
que repetimos a diario tenemos que hacer siempre este proceso, realizamos un
gasto absurdo. Nos produce esfuerzo y cansancio. Ademas, nos frustra, porque si no
lo aprendemos de una vez para otra, los demas no lo entienden. Como estos chicos
ademas tienen problemas para tomar decisiones, se despistan, dudan..., acabamos
teniendo un proceso ineficiente con una actividad no automatica que nos requiere
un gran esfuerzo y que, encima, nos da un resultado que puede no ser el que
esperamos.

Al final, somos esclavos de no tener habitos.
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° L 4
La alimentacion

Somos lo que comemos. La alimentacion nutre el cuerpo y el cerebro.

Huyendo de cuestiones puramente publicitarias y de dietas-milagro, tenemos que
tener clara la importancia de los habitos alimentarios y la nutricién para un correcto
desarrollo neuroldgico. La lactancia materna es el inicio de todo el proceso...

El sueio

Necesitamos dormir, descansar, todos, los médicos también.

Durante el sueno y a su alrededor se producen una serie de eventos neuroldgicos
conscientes e inconscientes que son fundamentales para un éptimo desarrollo neuro-
l6gico e imprescindibles para conseguir la normalidad.

En todo ello, la melatonina juega un papel fundamental. Es la hormona que regula
los ciclos del suefo, y los chicos con TDAH o con TEA suelen tener alteraciones en su
funcionamiento.

Para finalizar, solo algunas frases mas.

e «No por mucho hablar se van a solucionar los problemas solos. Solo hacen falta
las palabras justas para hacer rodar la maquina».

¢ Necesitamos hacer algo poco habitual, excepcional, pero muy deseable. Trabajar
juntos. Las familias, los profesionales sanitarios, los profesionales de la educa-

cion. Vamos a hacer todos juntos nuestro trabajo por estos chicos y sus familias.

e Miremos hacia delante, trabajemos juntos para crear las mejores expectativas
para el futuro.
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Mesa redonda

Trabajo con familias

Working with families
R. Tarragé Riverola'

Palabras clave

Atencién temprana. Formacion de la familia. Formacién de los padres. Modelo psicodinami-
co. Relacién padres-hijo. Vinculo. Apego. Intervenciéon. Transferencia de conocimiento.

En la actualidad, mas que nunca, vivimos en una sociedad uniforme, globalizada
y cada vez mas plana donde la diferencia no es acogida ni contemplada, sino que
pretendemos que nuestro objetivo de trabajo con la diferencia sea lo que llamamos
«normalizar», y esto significa que deje de ser diferente, sin respetar los valores y
las cualidades que hay en esta diferencia. Por otra parte, preocupa la aparicién de
una fuerte tendencia caracterizada por intentar evitar el sufrimiento a toda costa.
La necesidad de encontrar soluciones inmediatas y reparaciones maniacas que no
permiten el pensamiento y en las que no se crece.

Me gustaria hacer una sintesis de lo que entendemos como trabajo con familias
desde el modelo psicodindmico.

;Qué queremos decir con esto?

Basicamente, es un modelo que nos lleva a la comprensién de la dindmica de un
grupo, en este caso, del grupo familiar, y a la comprension de los sentimientos y de

1 Remei Tarrago6 Riverola. Médico psiquiatra, psiquiatra infantil y psicoterapeuta. Profesora de la Universidad Ra-
mon Llull, Barcelona (Espafia); responsable del Trabajo Psicoldgico en la UCIN del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau.
Sant Quinti, 89; 08026 Barcelona (Espafia). Correo electrdénico: remeitarrago@gmail.com.
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las ansiedades que aparecen en este grupo desde el momento de la «espera» de un
hijo y del nacimiento del hijo «no esperado».

En nuestra experiencia, y desde el trabajo que realizamos a lo largo de todo el
proceso, que se inicia cuando el nifio nace o incluso antes —en el momento de la
deteccion durante el embarazo de un riesgo de padecer una enfermedad—, hasta
la derivacidon a un centro de desarrollo y atencidon temprana, tendremos que estar
atentos a la comprension de cdmo puede ser recibido dicho bebé.

El niflo, por su parte, necesita sentirse unido, formar vinculos, relacionarse.

Lebovici, en su libro El lactante, su madre y el psicoanalista: las interacciones pre-
coces, considera que el estudio de la dindmica madre-bebé debe de hacerse a partir
de la teoria de las interacciones, y plantea que la madre recibe acciones de su bebé
a partir de las cuales se hard madre porque el bebé ha actuado sobre ella. El nifio
inviste a la madre, pero también la crea, la hace madre. Brazelton lo explica como una
reaccion biunivoca en la que los padres crean al nifo, pero en la que el nifio también
los hace padres.

Bion introduce en su teoria sobre el desarrollo de la mente la idea de un elemento
preconceptual. Entendiendo que el desarrollo de la mente humana no se da Unicamente
por la introyeccidon de los elementos externos, sino que la mente humana tiene un de-
sarrollo propio basado en la preconcepcion. Si estamos de acuerdo con este concepto,
podemos decir que el bebé no es exactamente aquello que se pone dentro de él, sino
que tiene una constitucidon y una personalidad determinadas, tiene unas preconcepcio-
nes que deberan desarrollarse. Este concepto nos ayuda a entender la variabilidad de
respuestas del bebé, porque cada bebé es Unico y totalmente diferenciado de otro.

La pareja se estructura y se organiza para tener un espacio, primero mental, luego
fisico, para un nuevo miembro, siendo la gestacion el preludio de las relaciones pa-
dre-madre-hijo. Las fuerzas bioldgicas y ambientales que provocan el deseo de tener
un hijo y las fantasias que estos deseos provocan pueden ser consideradas como la
prehistoria del vinculo.

Si bien es cierto que las ambivalencias se dan en todos los embarazos, el nacimiento
sin dificultades importantes vuelve a narcisizar a la madre en el momento en el que
le entregan a un bebé sano, que la tranquiliza y la gratifica.
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Cuando nos encontramos frente a un nifio con problemas, vemos como los padres
se sienten desorientados, no saben reconocer las respuestas de su hijo.

Nos encontramos ante un bebé que no ha podido adquirir un equipamiento de
base, que, segun Julidan de Ajuriaguerra, es un equipamiento de caracter innato e
inconsciente que prepara a los dos protagonistas del encuentro postnatal, la madre y
el hijo, hacia un encuentro favorecedor del desarrollo emocional y cognitivo.

¢Qué pasa cuando el impulso vital hacia la relacidén, la simbolizacién y la concien-
ciacién se rompe?

¢Qué sucede cuando la madre aparta su mirada de un nifio que no mira?

¢Como se establece el apego, entendido como el establecimiento de un vinculo
afectivo intenso, especial, privilegiado y duradero?

Bowlby lo definid como el lazo afectivo mds importante que establece el ser hu-
mano durante la primera infancia, puesto que se trata de un vinculo que garantiza la
seguridad emocional del nifo: ser aceptado y protegido de manera incondicional.

Sabemos que si se dan determinadas lesiones neuroldgicas, vulnerabilidad genética,
trastornos sensoriales, un traumatismo fisico o psicoldgico inicial, una madre deprimida
0 que rechaza a su bebé por la herida narcisistica que le supone, pueden suponer un
fracaso importante de la capacidad de contencién de los padres en las ansiedades mas
arcaicas, provocando en el bebé una psicopatologia de caracter mas o menos visible.

Es a través de la mirada del otro y segin como sea esa mirada, que el bebé ira
forjando parte de su personalidad, sintiéndose seguro y confiado de si mismo.

La mirada representa el primer lenguaje social que permite la comunicacién entre
los padres y el bebé.

El nifio ciego no posee este poderoso instrumento social y vinculativo que mediatiza
y potencia la relacién con otro.

Es esencial que la mirada que nosotros dirijamos hacia el nifio haga visible a los pa-
dres nuestro recibimiento hacia el recién nacido, con sus diferencias y sus potenciales
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y todo lo nuevo que nos trae, y tendremos que descubrir conjuntamente a lo largo de
un camino, en el que la presencia de los profesionales debera ser un acompafiamiento
calido, sin juicios y permitiendo los tiempos de cada familia hasta que sus miradas les
permitan ver no solo a un nifo ciego o con una deficiencia visual, sino a su hijo.

;Cual es nuestra funcion?

A lo largo del tiempo vamos descubriendo, desde distintas experiencias, la impor-
tancia de crear un espacio donde la palabra y la escucha sean posibles, un espacio
flexible, en funcidn de quién sea el interlocutor y en las circunstancias en las que se

encuentra.

Los padres tienen que contener la angustia y la ansiedad que sienten en las distintas
etapas adaptativas por las que pasan desde el conocimiento del diagndstico.

Es importante ser el interlocutor del nifio, expresando, a través de nuestras obser-
vaciones, en qué momento se encuentra segun su color, los gestos, el tono... qué es
lo que el nifio va mostrando.

Sabemos que esto ayuda a los padres a reafirmar sus intuiciones, sus propias ob-
servaciones e interpretaciones sobre el estado de su bebé y, por lo tanto, les ayudara

a recuperar su funcién parental, a «ser sus padres» a pesar de todo.

Es en estos primeros momentos cuando los padres establecen un vinculo muy
especial con las personas que estan a su alrededor.

e Los padres muestran su necesidad de informacion sobre las limitaciones y los
recursos necesarios en cada momento de la evolucién de su hijo.

e La familia muestra una necesidad de soporte emocional.

e Necesidad de ser escuchados, de comprension de sus sentimientos, de conten-
cion de su ansiedad y de acompanamiento de su estado depresivo.

e Necesidad de soporte para la recuperacion de la autoestima y la confianza en su
capacidad de ser padres.
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e Necesidad de soporte para modificar las relaciones familiares y fuera de la
familia.

e Es importante, desde la funcion del profesional, favorecer la comunicacion y los
procesos emocionales.

No debemos olvidar que, a menudo, existen otros miembros en la familia, y de-
bemos ayudar a tratar a esta familia como unidad para que puedan darse soporte y
consolidarse.

Esto lo podemos hacer si ayudamos a:
e Favorecer la ayuda y la comunicacion entre los miembros del grupo familiar.

e Favorecer la identificacién de los sentimientos y la posibilidad de poder pensar
en ellos.

e Crear un espacio de escucha y recuperacion del rol de padres y de cada uno de
los miembros de la familia.

e No podemos olvidar que detras de un nifio que sufre, hay una familia que sufre.

Para terminar, quisiera sefalar la importancia que tiene poder realizar una coor-
dinacién adecuada y un traspaso de nuestro conocimiento sobre el nifio a cada uno
de los equipos o profesionales que iran trabajando con él. Si podemos crear equipo,
seguro que estamos ayudando a la familia a que ellos también se unan para evolucio-
nar juntos.

Cuando nos encontramos ante estas situaciones, nos planteamos: écomo ayudar a
este bebé y a estos padres para que puedan metabolizar su sufrimiento y que no se
convierta en situaciones patoldgicas o conflictos familiares?

Entender, acompafar, anticipar, ayudar a simbolizar el dolor y a elaborarlo seran,
en parte, las funciones que, desde los profesionales, deben acompafar a las técnicas
mas sofisticadas para conseguir que aquel bebé que tiene que evolucionar, lo haga con
unos padres suficientemente sanos, que le permitan una crianza para el crecimiento
desde sus dificultades.
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Los nifios pueden aprender a vivir con una deficiencia, pero no pueden vivir sin
la conviccion de que sus padres los consideran dignos de amor... Si los padres, con
plena conciencia de la deficiencia de su hijo, lo aman ahora, pueden creer que otros
lo amaran en el futuro.

Me gustaria terminar con un poema de Lily Caro, que reflejaria muy bien el sentir
del nifio: Quiero reflejarme en tu mirada y apartarme del dolor, esconderme entre tus
brazos, y sentir todo tu amor.
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Mesa redonda

Neuroeducacion: de la neurociencia al aula

Neuroeducation: from neuroscience to the classroom

A. Carballo Marquez'
Palabras clave

Atencion temprana. Neuroeducacién. Plasticidad cerebral. Maduracion cerebral. Estrés.
Familia. Vinculo de apego.

Resumen

La neuroeducacién se considera una nueva transdisciplina que nace de la interaccién
y de la interrelacion entre tres ambitos de conocimiento diferentes —las neurociencias,
la psicologia y la educacién—, cuyo objetivo principal es integrar los conocimientos
sobre funcionamiento y desarrollo cerebral en el dmbito educativo para ayudar a
mejorar la practica pedagdgica de maestros y docentes.

Las neurociencias han aportado evidencias cientificas que demuestran que tenemos
un cerebro que esta disefiado para aprender y para hacerlo a lo largo de toda la vida.
En este sentido, estd dotado de unos mecanismos de plasticidad neural y sinaptica
que permiten que el cerebro se modifique él mismo gracias a las experiencias vividas
y que se pueda adaptar a su entorno para poder sobrevivir.

Esta plasticidad cerebral es, a su vez, mucho mas acusada en los primeros afios de
vida, cuando el cerebro estd mas inmaduro, de manera que la influencia del ambiente

1 Anna Carballo Marquez. Psicéloga, doctora en Neurociencias. Profesora titular de la UManresa (Uvic-Ucc) y profe-
sora colaboradora en la Universitat Oberta de Catalunya y la Universitat Internacional de Catalunya. Coordinadora del
Méster en Neuroeducacidon de UManresa (UVic-ucc). Salvador Dali, 55; 08810 Sant Pere de Ribes, Barcelona (Espaia).
Correo electrénico: acarballo@umanresa.cat.
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en estas edades va a ser mucho mas influente y determinante en la construccion
de los circuitos cerebrales. Es por eso que los nifios tienen una mayor capacidad
de aprendizaje que los adultos, pero también es cierto que esta gran plasticidad y
flexibilidad les confiere, ademas, una mayor vulnerabilidad a los efectos nocivos del
entorno, sobre todo al estrés cronico.

Por otro lado, una atencién temprana de calidad, afectuosa y que responda a las
necesidades reales del nifio como soporte para afrontar y superar los estresores vy
las situaciones negativas que le pueda presentar la vida, ayuda a la construccion de
una personalidad mas resiliente y asertiva, convirtiéndose esta atenciéon en un factor
protector para el desarrollo de enfermedades tanto fisicas como mentales.

Finalmente, la neuroeducacion ha subrayado diversos factores que estan directa-
mente relacionados con el mejor funcionamiento del cerebro y, por lo tanto, con un
mejor aprendizaje, como serian la relacion entre el cuerpo y la mente (alimentacion,
descanso, ejercicio), las emociones, la motivacion, el cerebro social, el uso de las
funciones ejecutivas y la organizacion del aula.

Ponencia

La neuroeducacién se considera una nueva transdisciplina que nace de la interaccién
y de la interrelacion entre tres ambitos de conocimiento diferentes —las neurociencias,
la psicologia y la educacién—, cuyo objetivo principal es integrar los conocimientos
sobre funcionamiento y desarrollo cerebral en el dmbito educativo para ayudar a
mejorar la practica pedagdgica de maestros y docentes.

Del ambito de las neurociencias, la neuroeducacion tiene en cuenta conocimientos
sobre como funciona el cerebro; del campo de la psicologia, se refiere a teorias sobre
el funcionamiento de la cognicién y de la conducta humana, y del ambito de la educa-
cién, la neuroeducacién, principalmente, se centra en teorias y practicas pedagdgicas
que explican como funcionan los procesos de ensenanza-aprendizaje. De la intersec-
cidén y las sinergias entre estas tres disciplinas nace la neuroeducacion, para intentar
integrar todos estos conocimientos con el objetivo de mejorar la practica de aula.

Si tenemos en cuenta que el objetivo principal de la educacién es modificar o influir
en la conducta de los ninos en desarrollo para ayudarles a adaptarse de forma exitosa
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a su entorno social y cultural, y que la base bioldgica de toda conducta humana es
el sistema nervioso, podemos concluir que la educacién pretende modificar, también,
el funcionamiento del cerebro. De aqui que ambas disciplinas estén legitima e inti-
mamente interrelacionadas. En este sentido, la neuroeducacién pretende una mayor
integracion del estudio del desarrollo neurocognitivo en las ciencias de la educacion,
partiendo de la idea de que conocer cdmo aprende y cdmo funciona el cerebro puede
mejorar la practica pedagdgica y las experiencias de aprendizaje.

Figura 1. Diagrama representando las disciplinas que componen el campo de la Neuroeducacién
(Tokuhama-Espinosa, 2011)
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Por otro lado, el hecho de que los conocimientos que proporciona la neuroeducacion
provengan de la neurociencia, es decir, de una disciplina cientifica, puede proporcionar
a maestros y docentes herramientas para poder justificar su actividad profesional
desde la evidencia cientifica y empirica, fundamentando asi una mayor credibilidad
y respeto profesionales que, a menudo, estan cuestionados socialmente. En este
sentido, muchas de las ideas que defiende la neuroeducacion no son nuevas; muchos
maestros y docentes ya las utilizan porque, por experiencia, saben que funcionan.
Ahora bien, la neuroeducacién proporciona la explicacién de por qué funcionan o no
diferentes maneras de plantear la practica pedagdgica, y permite pasar de la mera
intuicién a la evidencia cientifica.

Neurociencia y educaciéon han estado alejadas la una de la otra durante muchos
anos, vy, tradicionalmente, los estudios neurocientificos han utilizado un lenguaje y
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un tratamiento metodoldgico del estudio del aprendizaje ajenos al ambito educativo
real y muy alejados de él. Esta distancia entre ambas disciplinas ha propiciado la
aparicién de diversos neuromitos, algunos de ellos muy arraigados en el mundo de la
educacién, ya que se han simplificado, manipulado y malinterpretado algunos datos
neurocientificos reales que han acabado convirtiéndose en creencias erréneas sobre
el funcionamiento del cerebro, y esto afecta, de manera directa, al hacer del docente
en el aula (Howard-Jones, 2014).

Las neurociencias han aportado evidencias cientificas que demuestran que tenemos
un cerebro que esta disefiado para aprender, y para hacerlo a lo largo de toda la vida.
Estd dotado de unos mecanismos de plasticidad neural y sindptica que permiten que
el cerebro se modifique él mismo gracias a las experiencias vividas, y que se pueda
adaptar y readaptar a las demandas de su entorno. Es un mecanismo innato, heredado
y fruto de millones de afios de evolucidon que ha permitido que tengamos el cerebro
mas plastico y mas adaptable de entre todos los seres vivos, lo que nos ha dotado de
una capacidad de aprendizaje que no es comparable a la de otras especies animales.
En este sentido, aprender es inevitable, y desde la escuela debemos procurar aprove-
char esta plasticidad para ofrecer experiencias de aprendizaje suficientemente ricas,
provocadoras y estimulantes como para potenciar las ganas de saber.

Esta plasticidad se debe a que los seres humanos nacemos muy inmaduros —
algunos incluso defienden que seguimos siendo fetos durante unos meses tras el
parto— y, teniendo en cuenta que los embarazos de otras especies animales —como
los de los elefantes— duran casi dos afnos, es facil creer que nueve meses no sea
suficiente. Esta inmadurez se debe a nuestro desarrollo filogenético (desarrollo de la
especie). En el momento en el que nos volvimos bipedos, aumentd nuestro volumen
craneal a la vez que la pelvis se hizo mas estrecha, lo que provocé que el parto se
diera de forma prematura en un punto de equilibrio: suficientemente maduros para
poder sobrevivir en el exterior y suficientemente inmaduros para poder caber por el
canal del parto.

El nacimiento inmaduro y la inmadurez, sobre todo, del cerebro se traducen en
una infancia muy prolongada, de modo que durante muchos afios las crias humanas
dependen de otros humanos adultos para poder sobrevivir. Esta circunstancia, que
podria parecer, por un lado, un gran inconveniente para nuestra supervivencia como
especie, facilita, por otro lado, un alto grado de plasticidad y una capacidad de apren-
dizaje que no es comparable a la de ninguna otra especie animal. Por ello, la influencia
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del ambiente y, sobre todo, de la educacién, es un factor clave para el desarrollo de
los nifilos y de sus cerebros.

La maduracion cerebral se extiende a lo largo de toda la infancia, adolescencia
e incluso entrada ya la edad adulta, puesto que los procesos madurativos se dan
de forma jerarquica y progresiva en distintas partes del cerebro. En este sentido
maduran primero las areas sensoriales y motrices primarias que han de permitir que
el nifo entre en contacto con el exterior, y, por ultimo, acaban de madurar las areas
de asociacidn, como la corteza prefrontal, que permiten la aparicién de las funciones
cognitivas de mas alto nivel.

Figura 2. Representacion del desarrollo del cerebro humano (Thompson y Nelson, 2001)
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Como comentabamos, esta plasticidad cerebral es mucho mas acusada en los
primeros afos de vida, cuando el cerebro estd mas inmaduro, de manera que la in-
fluencia del ambiente en estas edades va a ser mucho mas influyente y determinante
en la construccion de los circuitos cerebrales. Es por eso que los ninos tienen una
mayor capacidad de aprendizaje que los adultos, pero también es cierto que esta gran
plasticidad y flexibilidad les confiere, ademas, una mayor vulnerabilidad a los efectos
nocivos del entorno, sobre todo al estrés cronico.

El estrés es una respuesta fisioldgica de nuestro organismo ante un estimulo amena-
zante que nos prepara para huir o luchar (eleva el ritmo cardiaco, dilata los bronquios,
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aumenta la presion arterial, disminuye la digestion...) y procurar asi nuestra super-
vivencia. Ante un estimulo estresante o amenazante, el sistema limbico (sobre todo,
la amigdala) se activa, el cual activa, a su vez, el eje hipotaldmico-hipofisario adrenal
(HHA). A través del nucleo paraventricular del hipétalamo, se sintetiza y se secreta la
vasopresina y la hormona liberadora de corticotropina (CRH), quienes mandan sefales
a la glandula pituitaria (o hipofisis) para que segregue la hormona adrenocorticotropa
(ACTH) quien, a su vez, y liberada en el torrente sanguineo, envia sefiales a las glan-
dulas suprarrenales (situadas encima de los riflones) para que produzcan hormonas
glucocorticoides: principalmente, cortisol, considerada la hormona del estrés. Estos
glucocorticoides en sangre, en paralelo, actuaran sobre el hipotalamo y la hipofisis a
través de los receptores ubicados en el hipocampo para inhibir la produccion de CRH
y ACTH, y reducir asi la actividad del eje HHA y la respuesta de estrés, en un ciclo de
retroalimentacion negativo.

Figura 3. Eje Hipotalamico-Hipofisario-Adrenal (Raabe y Spengler, 2013)
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Los incrementos transitorios de estas hormonas del estrés tienen una funcién
protectora e incluso fundamental para la supervivencia: de hecho, los mecanismos
psicofisioldgicos de la respuesta del estrés juegan un papel primordial en el proceso
de adaptacidén y supervivencia, y esto estd dentro de la normalidad en un organismo
que responde a las amenazas del entorno. Sin embargo, cuando el nivel de estas
hormonas es excesivo o se produce una prolongada exposicidn a las mismas, esta
circunstancia puede acabar siendo muy perjudicial o francamente toxica (McEwen,
2005). De este modo, esta desregulacién da lugar a un efecto crénico de desgaste
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en varios aparatos y sistemas, como el sistema nervioso central (SNC), el sistema
inmune, el sistema endocrino y el aparato cardiovascular (McEwen, 2003).

Mas especificamente, el estrés crdnico se asocia con una hiperactividad en la amig-
dala que va a hacer que este cerebro responda mas facilmente al estrés, que sea
mas vulnerable al estrés, dandose un circulo vicioso en el que a mas estrés, mayor
respuesta al estrés. Por otro lado, el estrés crénico puede conducir a la pérdida de
neuronas y de conexiones neuronales en el hipocampo —estructura especialmente
relacionada con los procesos de aprendizaje y la memoria— y en el cértex prefrontal,
sede neuroldgica de las principales funciones ejecutivas (memoria de trabajo, pla-
nificacién, control inhibitorio, flexibilidad...). Las consecuencias funcionales de estos
cambios estructurales suponen mas ansiedad —relacionada con la hiperactivacion de
la amigdala— y menos control, como resultado de la atrofia del CPF. Todo ello supone
un deterioro de la memoria y del control del estado de animo como consecuencia de
la reduccién del Hipocampo, de manera que el desarrollo de la arquitectura cerebral
puede verse afectado, con consecuencias importantes a lo largo de la vida.

Figura 4. Efectos del estrés crénico y toxico en el Sistema Nervioso Central en desarrollo
(modificado de National Scientific Council on the Developing Child, 2010)
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Por otro lado, una atencién temprana de calidad, afectuosa y que responda a las
necesidades reales del nino como soporte para afrontar y superar los estresores y
las situaciones negativas que le pueda presentar la vida, ayuda a la construccion de
una personalidad mas resiliente y asertiva, convirtiéndose esta atencion en un factor
protector para el desarrollo de enfermedades tanto fisicas como mentales.
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En este sentido, se ha estudiado, sobre todo, el efecto protector que supone el
establecimiento de un vinculo de apego seguro con la persona o personas cuida-
doras principales, entendiendo como vinculo de apego seguro la emocidon que se
establece entre el nino y su figura de apego, que proporciona al sujeto en desa-
rrollo la seguridad emocional necesaria para poder desarrollarse de forma integral.
El establecimiento y la calidad de este vinculo van a depender, principalmente, de
la receptividad sensible de unos padres o cuidadores que sepan interpretar las
necesidades del nifio y adapten su conducta a estas necesidades para cubrirlas
eficazmente.

Finalmente, la neuroeducacion ha subrayado diversos factores que estan directa-
mente relacionados con el mejor funcionamiento del cerebro y, por lo tanto, con un
mejor aprendizaje, como serian la relacién entre el cuerpo y la mente (alimentacion,
descanso, ejercicio), las emociones, la motivacion, el cerebro social, el uso de las
funciones ejecutivas y la organizacion del aula.
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Grupos de reflexion

El rol de los profesionales de atencion temprana

The role of early care professionals

I. Vecilla Rodrigo’
Palabras clave
Atencién temprana. Profesionales. Formacion de profesionales. Competencias profesiona-

les. Intervencion. Calidad. Familia. Testimonios personales.

Durante cinco horas, 24 profesionales de tres perfiles diferentes hemos reflexiona-
do sobre la realidad y sus consecuencias, incluidos los suefios, y estas son las ideas
que consideramos necesarias respecto al tema.

e Desde el punto de vista profesional: entendemos que formamos parte de un
colectivo que aporta:

e Perspectiva de ciclo vital: trabajamos con personas con discapacidad visual
de 0 a 100 afnos, en todas las etapas vitales.

e Perspectiva de diversidad de perfiles profesionales: trabajadores socia-
les, psicélogos, maestros, pedagogos...

e Perspectiva de trabajo en equipo con diversidad de perfiles personales,
competencias, estilos...

1 Isabel Vecilla Rodrigo. Maestra del Equipo Especifico de Atencién Educativa a Alumnos con Discapacidad Visual de
Castilla y Ledn. Calle Bermejeros, 14; 37001 Salamanca (Espafia). Correo electrdnico: ivr@once.es.
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Desde la perspectiva de atencion temprana: consideramos valiosos los avances
gue se han ido produciendo en estos 20 afios en la trayectoria de los Servicios
Sociales de la ONCE respecto a la atencidon temprana (AT):

Creacion del Grupo DATO. Publicaciones monograficas sobre AT y disca-
pacidad visual. Puesta en marcha y consolidacidon de los Seminarios de los
Centros de Recursos Educativos de la ONCE. Priorizacion efectiva de la AT
en los equipos, a pesar de las importantes diferencias entre unos y otros,
por cuestiones de diversa indole: organizacion legislativa de cada territorio,
caracteristicas geogréaficas, etc.

Valoramos especialmente el Documento base de Atencion Temprana? de la
Direccion de Educacion, Empleo y Promocion Cultural de la ONCE, de abril
de 2012, en el que los Servicios Sociales de la ONCE se adscriben a paradig-
mas y modelos tedricos respecto a la atencidon temprana que consideramos
acertados: perspectiva ecoldgica —centrada en la familia y también en todos
los contextos significativos en el desarrollo del nifio—, holistica, preventiva,
relacional, interdisciplinar... Todo ello, mas alla de requerimientos del proceso
de afiliacion a la ONCE. AT con caracter complementario e inclusivo respecto
a otros Servicios de AT, etc.

Cinco afios después de la publicacidon de este Documento base, y con esta pers-
pectiva, volvemos a preguntarnos respecto a nuestro rol profesional en AT.

Destacamos tareas compartidas por los tres perfiles profesionales aqui pre-
sentes —Trabajador Social (TS), Maestro de Apoyo Educativo (MAE) y Psicélogo
(PSI)— para la intervencidon en AT, y también por algun otro perfil profesional no
representado aqui:

Acogida profesional a la familia.

Evaluacion: multidisciplinar, ecolégica —del desarrollo del nifo, de la familia, de
otros contextos significativos, etc.—, continua, de procesos de intervencion...

2 Documento de uso interno elaborado por el Grupo DATO (Grupo de Dinamizacidn de la Atencion Temprana en la
ONCE), en colaboracion con los profesionales que participaron en los seminarios de formaciéon permanente en atencién
temprana. [N. del ed.].
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e Intervencién con el nifo y con la familia que lo sustenta.

e Intervencidén en contextos naturales cotidianos y/o compensatorios, a fin de
propiciar la creacién de entornos competentes.

e Intervenciones individuales y grupales.
e Busqueda de recursos: seleccidén, adaptacion, creacion...
e Disefio de estrategias de atencién individuales y grupales.

e Formacion permanente en areas de conocimientos ineludibles para una
minima calidad de atencién, mas alld de la que se requiere en cada perfil
profesional: neurodesarrollo, psicologia sistémica, desarrollo visual, pluridis-
capacidad, TIC, modelos tedricos de AT, modelos y recursos de intervencion
con familias, etc.

e Destacamostambién, ademas de las tareas, otras aportaciones que impregnarian
de calidez la calidad de atencién que nos proponemos: crear relacion de ayuda
sana y proactiva, saber acompafar en escucha y sostener la incertidumbre, dar
tiempo, detectar significados mas alld de lo explicitado, promover confianza,
redimensionar recursos, generar alegria, satisfaccion...

En este sentido, suscribimos las afirmaciones de numerosos tedricos respecto al
impacto que la persona del profesional tiene en la intervencion en atencién temprana,
que resulta ser ocho veces mas influyente que los conocimientos y la orientacién tedrica
y/o las técnicas utilizadas (Satir, Beautler, Minuchin...). Esto significa que es preciso de-
sarrollar y mantener competencias que se mueven entre lo personal y lo profesional.

Diversos autores expertos en AT y/o en intervencion con familias, sefalan algunas de
las caracteristicas que correlacionan positivamente con la efectividad en la intervencion:

e Respeto y valoracion positiva de la diversidad y las divergencias.
e Empatia y alta capacidad de observacion y de espera.

e Autenticidad y autorrevelacién. Humildad.
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e Especificidad. Capacidad para mantener una adecuada distancia emocional.
e Impacto de personalidad y autorrealizacion.

e Alta capacidad de mediacién. Personalidad predominantemente concreta y prac-
tica, con clara orientacién realista hacia el momento, los objetivos y las tareas.

e Sentido del humor.

e Optima utilizacién de procesos comunicativos. Ser buen contador de historias,
tener don de palabra. Habilidades para preguntar minuciosa y creativamente.

e Habilidades de influencia y delegacidn.
e Estilo combativo: inconformismo, habilidades de confrontacion...
e Creatividad.

Sostener calidad en el desempefo de las tareas senaladas, al tiempo que se man-
tienen y/o cultivan estas competencias profesionales/personales, de modo individual,
resulta heroico, titanico, probablemente inviable... Pero lo que se sabe, se debe, de
modo que toca gestionarlo.

Entendemos que solamente hay una opcidén para garantizar calidad y calidez de
intervencidon en AT desde nuestro papel complementario y colaborativo en los Equipos
Especificos, sea cual sea nuestro perfil profesional: Rol es Red. La identidad requerida
se sustentaria en la creacidon y mantenimiento de un espacio/tiempo real y simbdlico,
del que formariamos parte todos los profesionales que intervenimos en AT desde cada
equipo, en cada momento.

Funcionalmente, este espacio/tiempo comun, seria a la vez un depositario del
legado de conocimientos y buenas practicas del que disponemos y un sostenedor
e impulsor de apoyo, difusidon y creacion de los nuevos recursos que vayan siendo
necesarios.

Esta propuesta es, ademas, coherente con los planteamientos del documento sobre
AT de 2006, Recomendaciones técnicas para la AT, en el que se plantea lo siguiente:
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No parece necesario crear un nuevo tipo de profesional especialista con un perfil deter-
minado para trabajar en AT, esto podria ir contra los principios de interdisciplinariedad
y trabajo en equipo que se considera clave para lograr calidad de intervencion en aten-
cién temprana a nifos y familias...

Poseer conocimientos especificos en AT siempre es una ventaja...
El prerrequisito es poseer buena formacion inicial en los respectivos campos...

La clave para la calidad de atencidn es la formacién continua y multidisciplinar en el
propio desarrollo profesional, con diferentes modalidades...

En concreto, apuntamos estas propuestas:

e Retomar la lectura-revision del DBAT en los equipos de gestidén de Servi-
cios Sociales de la ONCE y en los equipos de profesionales de todas las
zonas.

e Sistematizar y garantizar la acogida multiprofesional de ninos de 0-6 afios y sus
familias en todos los centros de ONCE, mas alla de los protocolos y procedimien-
tos de afiliacion.

e Considerar la conveniencia de que la figura de «coordinador de caso» que perfila
el modelo de Servicios Sociales de la ONCE, sea sustituida en AT por un rol mas
de «referente» para el nino, para su familia y para los contextos en los que se
desarrolle la intervencidon. Este papel seria decidido de modo profesional, tras
una evaluacién inicial conjunta de los TS, PSI y MAE, de modo que no siempre
fuera un docente. Podria, ademas, cambiar en intervalos de tiempo distintos al
del curso escolar, mas de acuerdo con las necesidades que marque la evolucion
de cada nino y de cada familia.

e Esto supone considerar que el modelo de intervencidon en esta etapa no seria
tanto educativo-inclusivo, ni mucho menos rehabilitador, como un modelo sis-
témico, flexible... Es decir, procurar para atencidén temprana una modalidad de

asignaciéon de casos profesional y flexible.

e Procurar la mayor coherencia posible entre requerimientos que a veces no son
faciles de unificar:

e Distribucidon de recursos humanos de cada zona.
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e Aplicacién de Servicios Sociales, recurso que deberia quedar disefiado para
estar al servicio de la calidad de intervencidn, y no degenerar en un elemento
anadido, no siempre funcional y que puede generar dindmicas de trabajo
poco cooperativo y multidisciplinar, ajeno a procesos, rigido y, por tanto,
escasamente compatible con los requerimientos que consideramos para una
AT de calidad.

e Documentos como la Memoria y el Proyecto de educacion quizd no son un
reflejo suficientemente completo y Util respecto a lo que se hace y lo que se
requiere en AT.

e Considerar como tiempo de atencion el dedicado a intervencién indirecta, es
decir, el tiempo dedicado a la supervision, contencion, redireccion, evaluacion
procesual compartida de modo multidisciplinar, etc., considerando estos proce-
sos como parte esencial de la intervencion.

e Consolidar el funcionamiento de los seminarios de AT de cada CRE con una
funcion de formacidén en el propio desarrollo profesional de investigacién-accion,
para reunir y crear conocimientos, supervisar conocimiento e intervenciones,
sostener profesional y emocionalmente, etc., mediante reuniones presenciales
trimestrales, combinadas con otras formulas de trabajo cooperativo.

e Abrir y/o ampliar estos seminarios con una mayor presencia de trabajadores
sociales y psicélogos.

e Utilizacion de los recursos que aportan las nuevas tecnologias para generar redes
profesionales funcionales, que podrian partir de cada seminario, con la oportuna
coordinacion del grupo DATO, para aunar sinergias, evitar duplicidades...

e Crear en cada zona-equipo un «espacio/tiempo» para atencion temprana,
algo como una «Comisién de AT», en la que estarian todos los profesiona-
les que atienden a niflos y familias cada curso. Permitiria desarrollar, entre
otras, funciones de tutorizacién en la intervencion, para los profesionales
gue se incorporaran a la AT sin experiencia previa. Y también de supervision
colaborativa, en los casos o momentos en los que se considere necesaria.
Entendemos que es necesario garantizar que ningun profesional de los equi-
pos se sienta solo en la responsabilidad que implica esta intervencion, ya
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sea por su inexperiencia o por las caracteristicas o la complejidad de algunas
intervenciones o momentos.

Crear una red de especialistas en atencidén temprana, a partir de los seminarios
de cada CRE, para cada zona-equipo, de modo equivalente a las que existen
respecto a otras areas, con esas funciones de referente préximo e inmediato
para sus compaheros.

Crear alguna modalidad de «repositorio documental» on line, en relacidon a
atencién temprana: en todas las areas de conocimiento y también en cuanto
a buenas practicas, etc., que sea funcional a la hora de consultar, comentar,
revisar, ampliar, compartir...

Rol es identidad conceptual, competencial y actitudinal. Y es red de co-
nocimientos, de procesos, de buenas practicas, de energias... como (nico
modo de garantizar calidad y calidez en las intervenciones.

Trio de intervencién directa/indirecta en cada caso: TS-PSI-MAE, para una in-
tervencion multidisciplinar y multimirada personal, profesional.

Comision de AT en cada equipo/zona para tutorizar, sostener, supervisar.
Seminario en cada CRE, para reunir y crear conocimientos.

Web para AT de la ONCE: para preservar el legado de conocimientos y buenas
practicas adquiridos y disponibles, y dinamizarlo.

Grupo DATO: elemento coordinador de todos los recursos en marcha.

Asi pues, proponemos que frases tan familiares en nuestro quehacer cotidiano,
como esta de «abre mi area», pasen a sustituirse por «activa nuestra red», en tanto
que tejido de conocimientos, competencias, energias, recursos... de creacion colectiva
y al servicio del colectivo.

No somos héroes ni lo queremos ser. Pero somos conscientes de que trabajar
en AT requiere que seamos capaces de ser referente evolutivo para los pequefos
y sus familias.
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Entendemos que en este momento nuestra responsabilidad profesional hacia los
Servicios Sociales de la ONCE y hacia las familias es reconocer y preservar el legado
del que disponemos y en el que nos hemos ido formando. Y dinamizarlo y mantenerlo
activo, en evolucién, generando modalidades de trabajo en red, ya que otras opcio-
nes, como la creacién de equipos y profesionales especificos de AT no se contemplan,
aunque han sido y sigan siendo referente.

Trabajar en AT es trabajar en distancias cortas, con un potencial humano muy
sensible que camina entre suefos y heridas. Merecen ser acogidos y cuidados por
nuestra parte. Desde la soledad profesional y personal, hay un estrés que impide
percibir y dinamizar cuanto nos requieren: trabajar en sus contextos para opti-
mizar los primeros estimulos, las primeras relaciones, las primeras exploraciones,
las primeras separaciones, los primeros juegos simbdlicos, los primeros actos de
comunicacion...

Hemos de hacerlo en red, no queda otra. Para hacer buen uso de lo que si sabe-
mos. Y de lo que no sabemos y necesitamos saber. Y de las habilidades personales y
profesionales que si podemos adquirir, aprender, reforzar...

A modo de metéafora, consideramos que, de igual modo que hablamos con entu-
siasmo de la plasticidad cerebral, que permite crear nueva conexiones neuronales
para preservar el equilibrio funcional del organismo ante circunstancias adversas,
podemos empezar a hablar también con entusiasmo de plasticidad profesional,
capaz de crear nuevas conexiones efectivas, nuevas redes en las que sustentar
nuevas funciones cada vez que sean necesarias.

La doctora Remei Tarragd Riverola y el doctor Marcos Madruga Garrido, en el
debate posterior a sus ponencias de apertura de este encuentro, afirmaban que
todos los profesionales deberiamos hacer siempre esta pregunta a los padres vy
madres de los peques: «iY usted qué piensa que le ocurre a su hijo? Porque ellos lo
saben, aunque desconozcan la nomenclatura médica o pedagdgica...».

De modo paralelo, quiza deberiamos preguntarnos unos a otros, entre pro-
fesionales de AT: «éY nosotros, qué creemos que les estd pasando en este
momento? {Y qué pueden estar necesitando de nosotros en este momento?».
Sin duda, estas respuestas plurales, en red, serdan mucho mas completas y
sutiles. Y la merecen.
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Nos permitirdn por ejemplo, decidir, mas alld de estimaciones genéricas, si en cada
momento es mas oportuna la intervencion en sede o en domicilio; o si procede incor-
porar, y como, a algun otro miembro del entorno familiar; o decidir de modo conjunto
qué profesional ha de desarrollar el rol de coordinador, referente ante la familia, en
cada fase de nuestra intervencion.

Nuestro deseo es que este encuentro, que hemos vivido como muy fructifero, lo
sea también para los compaferos y gestores de Servicios Sociales de la ONCE que no
estuvieron. Y para las familias y los peques que atendemos.

Anexos
Documentacion adjunta que se aporté al Grupo de reflexion durante las sesiones.
Anexo 1. Testimonios y otros textos

Testimonios y otros textos, como lectura previa en pequefio grupo, para iniciar el
debate.

1.1. Estar con ellos

—éQué tal con la mama de A.?

—iNo ha vuelto! El primer dia estuvo conmigo casi dos horas y se desahog6. Parecia
muy afectada, confusa, con muchos frentes de preocupacion en relacién a su hija de 8
meses y a su discapacidad: qué y cdmo hacer ahora, qué consecuencias en el futuro...
Ya sabes. No sé si es que estd muy ocupada realmente... También ha faltado a la cita
con la TS y con su terapeuta externo... Tal vez ninguno respondimos a sus expectativas.
O tal vez lo ha resuelto y ya no siente tanta necesidad de ayuda.

—Yo creo que esta saturada por las exigencias de lo cotidiano: médicos, crianza, traba-
jo, especialistas, terapias, y no le da para ese «trabajo de fondo» que todos acabamos
colocando en un segundo plano (el de lo importante, que va detras del plano de lo ur-
gente), y al que nunca le queda tiempo ni para la publicidad...

—Si, inos pasa a todos en todos los ambitos de la vida! Habria que decidirlo previamen-
te con firmeza.

—Con firmeza y algo mas, no sé... ¢ilusion? Tiene que ser algo mas nutritivo y con tirén
de golosina, si ho, no va a caber en la mesa de lo cotidiano, por muy disciplinado que
uno sea...
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Nos resuena esta conversacion, los hechos que refiere... Sabemos de qué estamos
hablando...

Tendriamos que ser, de algun modo, ese «tirén de golosina» en momentos mas
bien amargos, que haga sentir a las familias que si podemos estar con ellos donde
estan y caminar lo que ellos tienen que caminar.

Un paso mas alld del experto en DV, en AT, estaria el «gustoso compafiero de
camino», ineludible camino no sofiado, nada apetecible, incdbmodo, complejo, largo y
siempre inédito para todo el mundo...

Veamos qué dicen las teorias sobre esto a dia de hoy: «Proporcionar desde el primer
momento una atencién conjunta al nifio y a la familia que lo sustenta animicamente,
de modo multiprofesional, multidimensional e integrado».

Esta loable meta incluiria necesariamente las siguientes interacciones:

e Escuchar empaticamente, validando emociones actuales.

e Sostener de modo evolutivo.

e Respetar, sin juzgar las peculiaridades culturales, familiares, personales.

e Prevenir la desesperanza y la desresponsabilizacion.

e Iniciar procesos de influencia y nutricion de energias ilusionantes y crea-
tivas en cada figura de apego, en cada grupo familiar, en los demas pro-
fesionales...

e Reconocer, poner en valor y promocionar estos recursos lastimados que
siempre, siempre existen.

Vamos a explorar juntos esos modos de desarrollar nuestro rol, a partir del rastreo
de las humerosas ocasiones en las que sabemos que todo fue bien.

1.2. Hablando de «expertez»: cosas que nos pasan
Mujer ciega total de 30 afnos. Viernes 4.11.2016. Charla con café
Hablando de profesionales de diferentes areas de trabajo, que anaden a su forma-

cion alguna referencia a cierta especializacién en discapacidad: profesores de yoga,
dentistas, directores de teatro, etc.
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iiiQuita, quita!!! iMiedo me da la expertez de los expertos! Yo quiero a mi alrededor
a personas normales, frescas, con sentido comun, espontdneas... De las que preguntan
y escuchan cada vez, sin ideas previas sobre la discapacidad o sobre la ceguera que son
mas grandes que yo y que ellos mismos.

Alumno ciego de 10 afos

Alumno al que hice una propuesta de trabajo y que se negaba. Decidi enviarle la
propuesta con un poemilla que inventé al respecto y que yo misma cantaba. Respon-
dié: «Cantas fatal. iY no aprendes! ¢iQué vamos a hacer contigo!?». Y comenzd a reir.
Decir que es un nifo con buenas habilidades musicales.

Su madre llamo, me dijo: «Gracias». Y me contd lo que habia ocurrido inmediata-
mente después: su hijo habia empezado a hacerle preguntas y a interesarse por la
propuesta de ese nuevo aprendizaje, al que hasta ese momento se habia negado.

Senti que algo importante para todos acababa de suceder.
Pero, équé era?

Le pregunté qué pensaba ella que habia sucedido para que se generase ese cambio
de actitud en el nifio. Me dijo que creia que se debia a que yo me habia acercado a él,
no desde el «saber sobre ti» (lo que te conviene, lo que debes hacer...), sino desde un
«saber estar contigo en el no saber».

Madre de una niha ciega de 4 anos

En un encuentro previsto en la puerta de colegio le insisto en que deberia conversar
con mas frecuencia con la tutora y con la orientadora del colegio, aunque a veces no
le guste cdmo hacen las cosas; que le interesa mantener una comunicacién lo mas
fluida posible con los profesionales del cole en el que su hija pasa mucho tiempo y vive
muchas cosas importantes.

Me contesta: «Que si, que si, que ya lo sé. Pero no me gusta estar ahi donde siento
que se habla mas de mi que conmigo».

Creo que bajé la cabeza, levante los ojos y durante unos segundos no fui capaz de
decir ni mu.

VEciLLA, 1. (2017). El rol de los profesionales de atencién temprana. Integracion: Revista digital sobre
discapacidad visual, 70, 46-73.

56



- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

Al final de la charla, dije algo asi: «Bueno, piénsalo, piensa que /o ideal es un buen
amigo de /o mejorable. Y yo sé que tu puedes».

No me gustd reconocer que sabia de qué me estaba hablando esta mama. Y me
preguntaba: épor qué ocurre esto en tantos entornos profesionales dedicados a la
atencién a personas? Obviamente, no es sano que ella se sienta asi, desatendida. Me
dije a mi misma: «Lo ideal es buen amigo de /o mejorable. Y nosotros podemos...».

En mi dia a dia, a veces

Me pregunto cual es mi rol en cada caso y en cada intervencion: qué papel he
jugado, cual queria haber hecho, qué necesitaban realmente en ese momento, si he
ido demasiado rapido, si he obviado algo importante...

Y asi, por ejemplo, hace unos dias, pedi a la psicéloga, con especial interés, que
iniciara intervencién con una mama de una nifa de 11 meses. Tanto insisti, que me
pregunto:

—¢éPero, qué rol quieres que haga en este caso?

—Glup... de contenedor... —le contesté.

Y me fui rapidamente, un poco avergonzada de mis propias palabras. Volvi al rato,
claro. Y le expliqué lo que me ocurria:

—Es que son tan perfectos que no me lo acabo de creer, y siento que esta sensacion me
estd condicionando, limita mi creatividad, me genera un malestar que quiero quitarme
y no puedo sola. Mira tu qué bobada, pero es asi. Necesito perspectiva.

Cada familia despierta emociones que mueven cosas en la subjetividad de cada
profesional, es inevitable. Puede ser impotencia, ansiedad porque parecen no hacer
caso, o desconcierto, o inseguridad...

Poder mirar aquello que se moviliza en nuestro imaginario social y emocional, para
poder manejarlo profesionalmente, es imprescindible. Y sumar a la capacidad intro-
yectiva de cada cual un trabajo «multiprofesional» es ahadir multimirada, no solo a
lo puramente profesional, sino también a lo subjetivo. La mera presencia personal, la
calidad de la relacién personal es, en si misma, un factor terapéutico de primer orden
y, por tanto, es nuestro deber cuidarlo. Es el camino hacia el mayor respeto, la sana
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distancia emocional, la generacién de hipdtesis de comprension y de intervencion mas
flexibles, mas ricas, mas creativas.

Quiza la golosina sea eso: nuestro poder para generar y cuidar en cada momento
del proceso de intervencién una relacién de calidad.

Eduardo Galeano: «Se aprende mas con la goma de borrar que con el lapiz».
1.3. Algunas pistas

Respuestas de padres y madres de nifios con discapacidad a las preguntas:

1. ¢éComo te sentias, donde estabas?

2. ¢{Qué ha sido lo que mas te ha ayudado de todos los servicios a los que has
acudido?

1. DOnde estaban.

En confusidn, en vulnerabilidad, en necesidades multiplicadas ante lo inédito, en miedo,
en sospecha de incapacidad, en frustracion, en autocuestionamiento, en desconcierto,
en pérdida de control de la situacidon, en estrés, en tristeza, en vergienza, en rabia, en
culpa, en fracaso, en fatiga...

2. Qué han recibido que les ha sentado bien.

Madres | gy¢ han recibido que les ha sentado bien
y padres
Mamen Alegria incondicional.
Afecto incondicional.
Pablo Conocimientos/confianza.
Seguridad, conviccion.
Técnica, claridad.
Mati Experiencia que fluye.
Arancha Arsaparriba.
Kati Yo sé lo que necesitas.

VEciLLA, 1. (2017). El rol de los profesionales de atencién temprana. Integracion: Revista digital sobre
discapacidad visual, 70, 46-73.

58



- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

Madres | 544 han recibido que les ha sentado bien
y padres
Sinceridad.
Preguntas de autocuestionamiento.
Carmen Poner en valor cada pequefo logro.
Perspectiva.
Naturalidad.

Llamar por su nombre a expertos de diversas areas y a los diagndsticos y a las
Carlos estadisticas. A lo que nos rodea hoy por hoy. Y a la incertidumbre que es la vida
de cada cual siempre.

Preguntas en forma de propuestas y viceversa.
Acogida con disponibilidad, con tiempo y con presencia.
Conocimientos.

Propuestas de accion inmediata y acompafiada.

Gema

Creo en esto.
Gelen Creo en ti.
Te propongo y hago contigo para ti.

Sé dénde estas.

Puedo aliviarte.

Ana No te voy a dejar sola.

Respeto tu tempo, tu ritmo... te cuento que hay infinitos caminos.
Te licito estés donde estés.

1.4. Entrevista a la madre de una nifia afiliada a la ONCE

Nos conocemos hace, mas o menos, cuatro afios, cuando vino a afiliar a su hija, que
entonces tenia 8 meses, y a la que llamaremos Lae en esta transcripcion.

Voy sugiriendo temas-preguntas y ella va charlando.

—La primera informacion sobre la discapacidad de Lae fue en el hospital, al mes de
nacer... Fue el neurdlogo quien nos hablé a los dos, a mi marido y a mi... La nifia era
prematura y llevaba un mes en la incubadora, no sospechabamos nada... Dijo: «Va a
ser como una mesa». Mi marido le propuso quitarle los apoyos, no intentar sacarla
adelante. El neurdlogo le dijo que no podia hacer eso. Yo estuve un par de semanas sin
querer verla ni tocarla ni cogerla. Pero las enfermeras me insistian, me la ponian en los
brazos... Y asi, en el dia a dia, de repente cambidé mi relacidn con la nifia, y hasta hoy.
«Una vez que arrancas, hasta que caigas».

—Los apoyos mas valiosos en aquellos momentos fueron, sin duda, los de las enferme-
ras. También una amiga, que tiene dos hermanos gravemente afectados, me ayudd, su
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experiencia y su vivencia si me ayudaron mucho al principio... Sentia desespero y pura
gana de llorar, nada mas... ¢Ahora? A veces, por cosas concretas, puntuales... y cada
vez menos. ¢{La familia? Estaban igual que yo, no podian... En realidad, hoy sigue siendo
asi: mas bien les apoyo yo a ellos emocionalmente, les guio, porque les voy pidiendo
ayudas concretas: a mis padres, a mis otros hijos... ¢Ellos a mi...?. Creo que siguen sin
saber qué hacer ni como, se dejan llevar por mi. Creo que les hace bien que yo pida
ayudas concretas.

—Mi marido sigue mas o menos como al principio. Por él no la sacaria de casa, no al
cole, no a la calle, no al parque... él jamas viene con nosotras, ni a las sesiones de Es-
cuela de Padres, ni a fisio... Nunca. Y no quiere, claro, que vayamos de vacaciones con
ella, pero este afo creo que voy a hacerlo: con mis otros dos hijos y mis padres, estoy
decidida... igual que he ido haciendo sola todo lo demas (sesiones de estimulacién, hos-
pitalizaciones, cole, fiestas del pueblo, fiestas del barrio, parque...), este afio tocan las
vacaciones...

—En el parque los nifos hacen preguntas vy, al principio, es de lo mas duro, de lo mas
triste..., pero sabes que tienes que poder, y vas aprendiendo a medir tus fuerzas y a
responder con naturalidad, y es estupendo, porque los nifios te devuelven naturalidad,
que es muy aliviadora... Te preguntan: «éPor qué no la pones en el suelo?». Y yo les
digo: «Porque es una vaga», y se quedan tan anchos. Y yo también... O preguntan:
«éPor qué estd asi?». Y contesto: «Porque estd malita», y se acabd el asunto...

—éCbémo hice con mis otros dos hijos mayores? Pues, naturalidad; no le he dado mu-
chas vueltas... respondiendo a sus preguntas con la mayor naturalidad posible. Nunca
me he parado a dar explicaciones ni ellos lo han pedido... Simplemente, juntos hemos
ido haciendo la vida con Lae: juegos, cuidados... Lo han compartido conmigo, me ob-
servan y van haciendo como yo, da gloria ver cémo se quieren, la hacen reir, le hablan,
se bafian con ella... Ahora andamos haciendo apuestas a ver si dice antes mama o tata
o tato... iEspero ganar, claro!

—¢La relacion con la tutora?. Igual que con mis otros hijos: procuro una buena relacién
con ella, por el bien de Lae. Naturalidad, no me planteé ninguna cosa especial... quiza, si
me empefié en entrar en clase a recogerla a pesar de que sabia que a la tutora esto no
le gustaba... Pero se tuvo que flexibilizar: yo sé que ahi tu estabas haciendo tu papel, te
guedabas conmigo, me invitabas a entrar para ensefarme lo que mi hija hacia o un ma-
terial que le habiais comprado o para preguntarme algo o para verme jugar con ella o
para que os ensefiara algo..., y, claro, la tutora tuvo que incorporar esa rutina del inter-
cambio diario al fin de la jornada de clase. Pero creo que ahora nos beneficiamos todos
de esto, lo noto. No es que ella me reclame mucho, pero, ademas de aceptar de buen
grado esa presencia, a veces, si que me pide ella misma que pase al aula para algo... Si,
si, vienen siendo cinco minutos diarios... Nos sientan muy bien a todas, en serio.

—¢La evolucion de mis sentimientos? Pues eso: desde no querer verla ni tocarla durante
15 dias mas o menos, cuando supe lo que era su discapacidad, hasta hoy. Es tan simple
como lo que te he contado: «Una vez que arrancas, hasta que caigas»...

—¢Qué de donde saco las fuerzas? Del dia a dia con ella en mi vida, de mirarla, de verla,
de sentirla, de que siento la vida que hay en ella y eso me da vida. Nuestras rutinas, sus
demandas, ahora sus risas... iiiUf!!l Las fuerzas me las da ella de sobra, ipara regalar!
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—A la ONCE llegué a través del Centro Base, fueron ellos los que me informaron. La
cosa fue asi: las enfermeras me hablaron del Centro Base y alli de la ONCE... Médicos
nada, y ts del hospital. iiiNo sabia que hubiese TS en el hospital!!!

—¢éQue qué recuerdo? Verme deshecha en llanto el dia que nos conocimos en la ONCE,
porque me acababan de decir en el hospital que Lae no caminaria ni hablaria jamas y
que... Fue un momento catastrofico, isi! Ahi me hundi, como tantas otras veces. Pero,
superado el momento, la crisis, se me olvida... Y asi, sucesivamente, de crisis en crisis,
iasi es esto!

—¢éMi relacién con la ONCE? éQué cosas valoro? La ayuda profesional, como un apoyo
que ha estado ahi siempre, desde el principio y para todo, siempre cerca de nosotras.
Y ahi seqguis: la maestra, la trabajadora social, la psicdloga... Y los administrativos, con
el tema de becas, eso también, te lo hacen mas sencillo... Parece como si supierais
lo complicado que es nuestro dia a dia. Y este reconocimiento es muy importante, al
menos para mi, que no me gusta nada quejarme... Tantas veces, como madre, recibes
exigencias y mas exigencias: ven, llévala a..., trae, busca, dile a..., tienes que...

1.5. Los nifios necesitan un adulto que...

-
il
-
-
-
-
-
-
-

jQueremes escucharlos!

.'Qh’ eEremox

dcarviciarlos!

L

0-3 meses

Les proporcione los cuidados que preserven la vida.
Mantenga con ellos un contacto fisico tranquilizador.
Les calme y les preserve de exceso estimular.

4-10 meses

En esta etapa los nifios necesitan un adulto que:

Interprete adecuadamente sus senales.
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e Responda cualificada y diferenciadamente a sus necesidades.
e Posibilite experiencias de exploracion significativas y compartidas.

10-18 meses
Anadimos a todo lo anterior, y para siempre, un adulto que:
e Atribuya intencionalidad a sus conductas.
e Actle como un yo auxiliar.
e Les proporcione oportunidades.
e Les motive.
e Refuerce sus éxitos.
e Tolere sus fracasos.
18-24-36 meses

Aqui, se sigue necesitando un adulto que:

e Les acepte y les valore.
e Tolere su falta.

Anexo 2. PowerPoint «<RoOLDebate»

Contenido del PowerPoint utilizado puntualmente durante los debates para enrique-
cer, contrastar o matizar lo que se iba exponiendo.

Contenido textual:

1 El rol
de los profesionales
de atencion temprana
en la oNcE

2 ¢Expertos que dan
indicaciones
desde su mundo
de conocimientos especificos?
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3 ¢Profesionales
que activan
una escucha significativa,
dan tiempo...?

4 ...profesionales que sostienen,
acompanan... Rastrean
para encontrar fortalezas

5 ¢Profesionales que saben
estar con el otro
en el no saber...?

6 Se trataria de creer siempre en el otro,
en el nifo, en la familia que lo sustenta,
en los recursos humanos que les rodean...

Y actuar en consecuencia,
mas alla de lo que podria parecer...

7 Procurar sinergias
de multiples miradas,
personales, profesionales...

8 «Desde el punto de vista aerodindmico,
esta cientificamente demostrado
que el abejaruco es un animal
que no puede volar.
Solo que él no lo sabe».

NASA

9 «Tanto si crees que puedes,
como si crees que no puedes,
estas en lo cierto».

H. Ford

10 «El instrumento mas importante
de la relacion de ayuda,
es la persona del profesional».

Satir, 1985
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11 Beautler (1995) demostré
a través de sus investigaciones,
que la persona del profesional
es ocho veces mas influyente
gue su orientacién tedrica
y/o el uso del uso de técnicas concretas...

12 «La responsabilidad del profesional
es funcionar como persona.
Esto es, conservarse basicamente humano.
Esto es un triunfo».

(S. Minuchin y M. P. Nichols, 1993)

13 Factores que afectan al profesional

Carkhuff (1969) elaboré un modelo de relacién
de ayuda profesional en el que subray6 dos
elementos:

e Que el funcionamiento del profesional como
persona se define en términos de nueve
variables.

e Que solo un alto nivel de funcionamiento en
tales variables podia estimular el crecimiento
0 mejora del cliente/usuario.

14 Estas nueve variables son:
e Respeto.
e Empatia.

e Autenticidad.

e Especificidad.

e Confrontacion.

e Impacto de personalidad.
e Autorrevelacion.

e Relacién al momento.

e Autorrealizacion.

Carkhuff (1969)
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15
Otros autores (O. Galfré y G. Frascino, 2007)

consideran que son multiples los factores que
pueden afectar al profesional.

Y sefialan aspectos en los cuales lo personal y
lo profesional constituyen un Gnico tejido de
recursos, habilidades, competencias, con enorme
incidencia en el desarrollo de una relacion
de ayuda efectiva:

e El estilo combativo.
e El recurso humor.
e La habilidad de la palabra.
e Personas que son habiles contadoras de histo-
rias.
e Habilidad para hacer preguntas creativas y mi-
nuciosas.
e Capacidad de observacion.
e Grandes mediadores.
e Estilo predominantemente concreto y practico.
e Buen nivel de autoconocimiento.
e Cercania vs. distancia: manejo flexible de la
alianza terapéutica.

e Formacioén continua en diversas areas...

16 éComo mejorar la actividad profesional?

— Cuando el profesional ve alterado su mundo
emocional ante la gestion de situaciones perso-
nales ajenas que son complejas y delicadas...

— Cuando se produce desgaste por las exigencias
de la tarea...

e Crear espacios de supervision profesional.
e Diversificar tareas.
e Potenciar y recurrir a una red de colegas.

e Fortalecer vinculos emocionales sanos e
importantes con otros grupos: familia,
amigos...

e Dar espacios y tiempos a otras actividades
recreativas y placenteras: viajes, arte,
deporte, humor...

Belén Mufiz Giner (2010)
Grupo Zurbano de Terapia Familiar
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17 | Propuesta formativa de los expertos en
AT

Recomendaciones Técnicas para la AT (2006)

e Poseer conocimientos especificos en AT
siempre es una ventaja.

e El prerrequisito es poseer buena formacién
inicial en los respectivos campos.

e La clave para la calidad de atencién es
la formacion continua y multidisciplinar
en el propio desarrollo profesional, con
diferentes modalidades.

e «No parece necesario crear un nuevo
tipo de profesional especialista con un
perfil determinado para trabajar en AT,
esto podria ir contra los principios de
interdisciplinariedad y trabajo en equipo
que se considera clave para lograr calidad
de intervencion en atencién temprana a
nifos y familias».

e Formacion continua a través de:

La evaluacidon compartida de procesos y
resultados.

e Formacion continua para:

— Mejorar procesos de intercambio de
informacion, discusion y toma de deci-
siones entre profesionales.

— Consolidar la figura del coordinador
de caso como referente de la atencion
que prestan los equipos para cada ni-

no-familia.
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18 Propuesta formativa de los expertos
en familias y asesoramiento

Establecer buenos modelos de relacién con
familias
y profesionales:
e Modelos ecoldgico y colaborativo para:
e Acompafiar y suscitar compromisos.

e Promover y apoyar interacciones
compensatorias.

e Transmitir altas expectativas...

El perfil profesional conveniente:
e Sentido del humor, inconformismo,
creatividad.
e Adecuada distancia emocional.
e Orientacion realista a objetivos y tareas.

e Optima utilizacién de procesos
comunicativos.

e Empatia y capacidad de espera.
e Habilidades de influencia y delegacion.

e Valoracion positiva de la diversidad vy las
divergencias.

La actitud profesional conveniente

e Sustentar la permanente actualizacion de
conocimientos.

e Desarrollar un trabajo en equipo
multidisciplinar efectivo y satisfactorio.

e Agradecer a ninos, familias y profesionales
su confianza y su estimulo.

e Recordar que

«Todos queremos mejorar>
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Anexo 3. Nosotros y la ONCE

Trabajo presentado al concurso «La ONCE y yo» en 2014, en el que recibié una
mencion especial.

No os voy a engafar: mi primera toma de contacto con la ONCE fue uno de los
peores dias de mi vida. Soy la madre de Iker, un nino de seis anos, que lleva afiliado
a la ONCE desde los 3 afios.

Tres meses antes de ese dia, mi vida era mas o menos perfecta: felizmente casada,
con dos preciosos nifios y trabajo.

De pronto empezamos a notar que Iker no veia del todo bien. Como era muy
pequefio y apenas hablaba, él no decia nada. Lo llevamos a revisién y nos dicen que
practicamente no tiene vision y que hay que hacerle pruebas neuroldgicas. Gracias a
la rapidez de nuestra pediatra, se las hicieron al dia siguiente y descubrimos un tumor
cerebral que comprimia el nervio éptico, razén por la cual Iker estaba perdiendo la
vista. Era una mala noticia, pero a la vez, abria una puerta a la esperanza: sabiamos
lo que sucedia y habia soluciones posibles.

Le operaron a la semana siguiente, y tras pasar diez dias en la UCI y alguna otra
complicacion, un mes después volvimos a casa.

Durante todo ese tiempo, lo que menos nos preocupaba era la vision, ya que lo
importante era su vida, su estado de salud, que fue muy complicado.

En cuanto a la visién, siempre nos dijeron que, aunque era dificil, si que habia
posibilidades de que Iker la recuperase, por lo que manteniamos esa expectativa.
Otra vez la esperanza.

Y asi, llegd el momento de incorporarse al cole. Iker estaba vivo, estaba sano, y
tocaba empezar con la escuela, que era un soplo de normalidad después de todo lo
que nos habia pasado.

Creo ahora que nosotros, sus padres, todavia estdbamos como en una nube, un

poco ajenos a la envergadura de la situacidn que viviamos. De hecho, cuando me
pongo a recordar esos dias, es como si yo no hubiera estado alli, como si todo fuera
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una pesadilla en la que la corriente me llevaba y yo solamente tenia energia para
dejarme llevar.

Gracias a que a mi alrededor habia gente supercompetente que se puso manos a la
obra, acertamos con la senda mas conveniente.

Yo estaba convencida de que Iker un dia se iba a levantar y me iba a decir que
veia perfectamente —en esa nube anddbamos entonces—, asi que veia la afiliacion a
la ONCE como una posibilidad, en una especie de temido futuro en el que no queria
pensar, inada urgente, vayal!

Sin embargo, el psicopedagogo del colegio, que se implicd muchisimo, y al que
siempre estaré agradecida, tomd la decisién y me llamo para decirme que lo que Iker
necesitaba era la ONCE, y que me habia pedido la cita para que lo valoraran. No me
dio opciones, ni me dejé pensar.

Y por fin llegd el dia de ir alli, de dar los primeros pasos hacia la certeza de la
ceguera de mi hijo. Yo lo vivia asi, y por eso digo que fue uno de los peores dias de
mi vida, porque fue el dia en el que de verdad fui consciente de que Iker era ciego, y
todo fue muy duro: la revision en la que te das cuenta de que tu hijo realmente no ve
nada, la charla con la trabajadora social, en la que te habla de cosas que tu no puedes
escuchar, porque lo Unico que estas asimilando es que tu hijo es ciego... Creo que ese
dia hablamos con mas gente, pero de verdad que no lo recuerdo... Solamente recuerdo
que ese dia senti todo el peso de la palabra ciego —oficialmente ciego— referida a mi
hijo, y que, de repente, mi mundo y el suyo se hicieron realmente pequenos.

De pronto, no habia esperanza a mi alrededor.

No es una critica, ni hacia la institucion, ni hacia los profesionales que nos aten-
dieron, ya que hubo realmente una acogida muy amable. Era yo con ese estado de
animo que te aturde por completo y no te permite percibir, asimilar, calibrar... En ese
momento solo recuerdo dolor.

Al poco tiempo, me dijeron que mandarian una profe al cole para ayudarle.
Entonces llegaron Asun y Braillin. Asun tuvo una paciencia infinita con Iker, pero,
sobre todo, con nosotros: nos ayudd a asumirlo o a intentarlo, nos animg, tratando
de hacernos entender que, pese a las dificultades, Iker iba a aprender como los
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demas nifios. Estuvo poquito con nosotros, ya que fue a medio curso cuando se
incorporo.

Al poco de acabar el curso, en la siguiente revision médica, nos dicen que el tumor
ha vuelto, y que hay que volver a operar.

Otra vez el mismo infierno, y a los seis meses siguientes otra vez: en afio y medio,
le operaron tres veces del mismo tumor cerebral. Esto hizo que viviéramos lo que
estaba sucediendo con una nueva vuelta de tuerca: da igual que sea ciego, yo solo
queria que se quedara conmigo y que ese infierno acabara.

De repente, te ha cambiado el chip, y asumes que lo peor que puede pasar no es
que sea ciego. Ya has sentido que, con la ayuda de la ONCE y el empeio de todos los
que le rodean, él va a salir adelante y va a tener una vida plena.

También me ayudd mi hija, dos afios mayor que Iker, y que, en aquel momento, con 6
anitos, me hizo saber lo que nos complicamos la vida los adultos: un dia, intentando hablar
con ella de todo lo que nos estaba pasando, me dijo: «Mama, yo estoy bien, y a mi, mi her-
mano Iker no me da pena, porque puede hacer todo lo que quiera, pero de otras formas».

Yo pensé: «{Cémo mi hija puede ser mas madura que yo?». Ella, con su inocencia,
propia de la edad, y con su gran madurez, y con esa capacidad para captar las cosas
buenas del mundo que parecen tener los mas pequenos, me hizo entender que no
todo tiene que ser tan dificil, que solo hay que buscar otra manera.

Y para ayudarme a encontrarla, para ayudarnos en esa busqueda de otras maneras
de hacer, estaba la ONCE.

La esperanza estaba volviendo a acercarse a nuestras vidas. O al menos, nosotros,
podiamos sentirla de nuevo alrededor.

El siguiente curso cambiaron de profe, y llego Mabel y nos revolucioné a todos. La
verdad es que fue un soplo de aire fresco, nos «espabild» a todos.

Enseguida se puso manos a la obra, haciéndonos implicarnos en todo y ensefian-

donos a nosotros a la vez que a Iker: todos buscamos retales, relieves, cosas que
pudieran hacer que Iker percibiera las cosas de otra forma...
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Empezamos a conocer el braille, y yo iba aprendiendo a la vez que Iker. Tanto ha
insistido Mabel que en mi casa hasta el Ratoncito Pérez deja sus cartas en braille.

Ese verano, Mabel nos dio un curso de braille a todos los que formamos el entorno
de Iker: las abuelas, los tios, los amigos de mama, etc.

Y asi, para nosotros, ahora La ONCE es esa gran institucion que hace un trabajo
enorme y a la vez cercano, gracias al cual, el mundo de Iker y el mio propio han
vuelto a hacerse grandes: nuestro mundo vuelve a ser enorme y no tiene limites,
porque sabemos que tenemos un gran aliado al lado, que nos ayuda cada vez que
encontramos una barrera en el camino, y, a veces, encontramos muchas.

Barreras que son dificiles de llevar y que hacen que nuestra vida sea una lucha
continua, pero la mas dura es la incomprension de la gente. Sé que todo el mundo
lo hace de buena fe y que realmente creen que son muy compasivos, pero cada vez
que oigo a alguien referirse a mi hijo como «pobrecito», se me revuelve el estdémago:
parece que la gente solo ve lo que falta, y eso es ver muy poco. Se olvidan de ver
todo lo que hay: que Iker es un nifio, y es un nifio feliz y es un nifo tan feliz y tan
especial que nos hace ser mucho mejores a todos los que estamos a su alrededor. En
todo el tiempo que ha estado malito, muy malito, no ha perdido la sonrisa en ningln
momento —isalia de la UCI cantando!—.

Hoy, es un nifio que disfruta de todo cuanto le rodea como nadie y que nos ensefia a
los demas a disfrutar de cosas geniales, como el canto de los pajaros, que Iker dice que
cantan mas contentos cuando hace calorcito, y puede que sea cierto, pero los demas,
con tanto mirar y tanto ver, no percibimos esas otras realidades tan hermosas, hasta
que él nos ayuda a caer en la cuenta. Y renueva nuestras esperanzas, y amplia nuestro
mundo: la vida estd llena de sonidos especiales, no hay que tener verglienza de cantar
cuando te apetece, ni hay que tener miedo de pedir ayuda, si eso es lo que necesitas.

La ONCE lucha continuamente por conseguir que las gentes sean capaces de ver,
de darse cuenta de todo esto, de lo que realmente hay, y de todo lo que es posible, y
gue nadie se quede reducido a atender pasiva o compasivamente a lo que les falta a
las personas que la integran.

Por eso es tan importante que sigan con su labor, tanto para las personas con
ceguera, como para sus familias, y para toda la sociedad: conquistar la inclusién, mas

VEcILLA, 1. (2017). El rol de los profesionales de atencién temprana. Integracion: Revista digital sobre
discapacidad visual, 70, 46-73.

71



- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

alld de una palabra que queda bonita en informes o en discursos. Hacerla cada dia
mas real beneficia a todas las personas, porque la inclusidon es una experiencia que
invita a todo el mundo a ser mas creativo, y ayuda a ser mucho mas consciente y
participativo en relacion a las posibilidades de cada uno de nosotros.

Por eso necesitamos que la ONCE siga siendo lo que es: una gran institucién, a
la que puedes recurrir para conseguir apoyos en la lucha con las administraciones
que pretenden enterrarnos en burocracia, en lugar de dar soluciones rapidas a los
problemas que vamos encontrando.

Gracias a su apoyo, estamos solicitando que se eliminen barreras arquitectonicas
en el cole de lker, cambio que beneficia a todos los nifios que estudian alli, y no
solamente a él. También hemos solicitado que el ayuntamiento de nuestro pueblo
ponga un semaforo sonoro para que pueda cruzar la carretera que divide su pueblo
sin peligro. Hasta ahora, no hay ni semaforo ni paso de peatones para nadie, de modo
que también sera un cambio bueno para todos los que vivimos en el pueblo. Y seguro
que surgirdn mas cosas mejorables, y es un gran alivio saber que no estas solo, que
puedes contar con una institucion, la ONCE, que comprende y que te acompafa en
tus demandas.

Para Iker, mi hijo, la ONCE es ese sitio tan guay que le manda cuentos en braille,
que le trajo a Braillin, que tiene esos juegos tan divertidos y accesibles como el Caracol
Serafin, ese sitio donde se puede encontrar y comprar un parchis con el que él pueda
jugar, ese lugar que le ha traido una Perkins para el cole y otra para casa, para que
pueda escribir cartas a todo el mundo; es esa institucidon que le ha permitido aprender
a leer con las nuevas tecnologias gracias al proyecto en el que participa, y que le hace
llegar herramientas tan ingeniosas como el boligrafo LEO, tan util en casa —por ejem-
plo, para compartir dlbumes de fotos— como en el cole, para estudiar inglés o revisar
una lamina en relieve... La ONCE es esa gran casa a la que él siempre pregunta: «iY no
tenéis algo para que yo pueda..?». Y de momento, siempre hay algo...

Para mi, como madre, lo mejor de la ONCE es el grupo de personas que la integran
y que trabajan cada dia, cada cual desde su papel, para que la vida de mi hijo sea me-
nos dificil, y sea plena, y sea todo lo facil y grata que sea necesario en cada momento.
Si llegan los Reyes Magos, ahi estan en la ONCE, tan majos, esos magos a los que les
podemos llevar nuestra carta en braille, porque ellos si saben leerla. Si llega el verano,
ahi estad ese monitor tan duro —como dice Iker—, pero tan divertido, que nos llevd de
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campamento y que le obligaba a comer de todo, a la vez que le ensefaba que él no
es el unico nifio ciego del mundo, como se temia Iker. Y ahi estaba también Miriam,
esa monitora tan maja, sin la que Iker no quiere ir de campamento... Y si empieza el
curso, viene la maestra, que ensefa, cuida y defiende a Iker con ufas y dientes. Ella,
la maestra, es para nosotros la voz y la compafia de la ONCE: viene, va, trae, lleva,
sugiere, pregunta, apunta, anima...

Ella es la ONCE y, por supuesto, la mejor parte.

Para nosotros, la ONCE son personas con las que podemos contar y que nos hacen
sentir que cuentan con nosotros.

Ahora, con la ONCE tan dentro de nuestra casa, y tan alrededor, en cada época del
ano, en cada evento..., la esperanza, el animo, la energia, la busqueda de soluciones y
todas esas cosas tan necesarias en la vida de cualquiera, que parecia que desaparecian
el primer dia que nos acercamos alli, casi obligados, se han convertido en compania
cotidiana. No estamos solos, la ONCE es una casa llena de personas, de cosas y de
ideas y energias muy valiosas. Asi lo hemos ido sintiendo cada vez en estos cuatro
anos. Nuestro mundo, que parecia reducirse tanto en aquel primer encuentro, no ha
hecho mas que ampliarse. Y nos gusta que sea asi. Necesitamos que sea asi. Lo que
empezd siendo uno de los peores dias de mi vida es ahora una de esas cosas buenas
gue nos acompafa cada dia.

9 de abril de 2014

Natalia Pérez Pérez
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Grupos de reflexion

Construyendo juntos un espacio familiar

Building a space for the family together

M. Morral Subira, M. Bello Rovira, T. Ribera Vilella!

Palabras clave

Atencién temprana. Profesionales. Familia. Funciones de la familia. Necesidades de la fami-
lia. Hijos con discapacidad visual. Trauma. Estrés. Duelo. Ansiedad.

Cuando nos propusieron poder coordinar el taller de familias en la Jornada que se
hizo en Sevilla de Atencidon Temprana, nos planteamos ante todo poder compartir
nuestra experiencia con todos los profesionales que conformaron los dos talleres,
compartir, reflexionar, discutir... Una tarea tan compleja, pero, a la vez, tan apasio-
nante como es el trabajo con la familia.

Preparamos el taller en tres partes.

En la primera parte, reflexionamos alrededor de la idea de qué es una familia y las
funciones que esta desarrolla.

Para esta primera parte nos ayudamos de la presentacién de unos anuncios de Ikea
que ilustran lo que es una familia. Las situaciones familiares planteadas en los anun-
cios nos situaban en la discusion en tres premisas: la universalidad del tema, la toma
de conciencia de la gran intimidad que constituye una familia y la gran complejidad de
la intervencion con las familias.

1 Montse Morral Subira (moms@once.es), Marta Bello Rovira (mbr@once.es) y Tirma Ribera Vilella (tirv@once.es).
Maestras del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Barcelona, Equipo de Atencidn Precoz, Atencidn Precoz Cataluia.
Gran Via de les Corts Catalanes, 394; 08015 Barcelona (Espafia).
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Partimos de una definicidon de familia y de las funciones que esta desarrolla que nos
parecia poder estar todos de acuerdo. Asi pues, definimos familia como:

Un grupo primario de personas que establecen su base en el afecto, compromiso, so-
lidaridad. Donde el ser humano comienza su formacion personal y social. La familia es
la célula basica de la sociedad, no solo cimenta la sociedad, sino nos crea las bases a
nosotros mismos. Nos hace humanos.

José Pérez Adan

Dentro de esta definicion, establecimos como funciones basicas de la familia:

e capacidad de amair,

e capacidad de generar esperanza,

e capacidad de contencidn del sufrimiento,
e capacidad de pensar.

Estas capacidades que tienen todas las familias son Unicas e intransferibles. Asi
pues, son las que determinaran para cada grupo familiar su estilo de relacion, su trato,
su comunicacion, su manera de afrontar las diferentes situaciones, sus mecanismos
de defensa.

¢Qué quiere decir trabajar con la familia? ¢Hacer reuniones y explicar la evolucién?
¢Hacer reuniones y recomendarles como deben trabajar y/o ayudar a su hijo? éDes-
cribir a la familia cdmo es su hijo?

O también, llegar a conocer junto con la familia cdmo ven a su hijo. ¢éQué esperan,
cuales son sus anhelos, como esta emocionalmente la familia? ¢{Como puedo, como
profesional, mostrar potencialidades del nifio aun no descubiertas por los padres, o
como puedo ofrecer recursos para que los padres puedan trabajar las debilidades de
su hijo?

De nuestra experiencia, podemos afirmar que todo ello es de una enorme com-
plejidad y fragilidad. Asi pues, nuestras intervenciones tienen un altisimo riesgo: el
riesgo de creer que poseemos la formula de la buena crianza. Es dificil, pero, como
dice el poeta, «se hace camino al andar». Debemos ser cautelosos y respetuosos y no
interferir para que se desarrolle la mejor evolucién bioldgica, social y emocional del
nifio y su familia, para alcanzar asi la mejor salud mental posible.
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Nuestro trabajo sera el de ser mediadores o posibilitadores, para poder ir restable-
ciendo el estado de homeostasis que la familia ha perdido.

La segunda parte del taller consistio en poder analizar el proceso de la familia
cuando nace un hijo con un déficit visual. Nos ayudamos en esta parte de textos que
habian hecho diferentes familias, en los que expresaban sus sentimientos.

Exponemos a continuacién un resumen de este apartado.

Cuando pensamos en una pareja de padres, pensamos en una experiencia grupal
basica, preferentemente emocional. Ser padres es una experiencia bioldgica que pro-
ducird una serie de intercambios y relaciones que conformaran un tejido emocional de
tipo vinculante y profundo.

Si en esta experiencia emocional profunda (ser padres) las cosas salen bien, cada
uno de sus miembros asumira su rol y favorecera el crecimiento emocional de los
otros componentes del grupo. Cuando hay dificultades, los miembros del grupo se
colocan fuera de rol, siendo incluso dificil poder pensar en las inversiones que se
puedan producir, carencias y conflictos...

Al producirse un déficit en el hijo, este puede ser vivido como una agresion al
estado materno y/o paterno. Aunque no haya una culpa objetivable, los padres si
viven la responsabilidad de lo que ese nacimiento significa.

Son muchos los factores que influyen en la evolucién de un niflo, pero queria
destacar dos en particular, aquel que hace a la pareja sentirse como padres que
pueden disfrutar de la relacidon con su hijo, de los juegos, alegrias..., y la necesidad
que tienen los padres de revivir las ilusiones que proyectaron un dia en ese hijo, en
lo que un dia era futuro y ahora es presente. Un presente muy distinto al que habian
imaginado.

Cuando unos padres tienen un hijo con una discapacidad visual, hay un sufrimiento
emocional traumatico y, como consecuencia de este sufrimiento, hay un estrés emo-

cional y fisico.

Definimos trauma como: herida, lesion, experiencia que produce un dafo durade-
ro. Acontecimiento intenso que sobrepasa las capacidades y produce un dano en la
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mente. El tiempo de resolucién es largo, y, a veces, no se soluciona, puede llegar a
ser cronico.

Cada uno de nosotros tiene puntos vulnerables que nos pueden traumatizar, y son
diferentes para cada uno (discapacidad, muerte, divorcio, enfermedad, pérdida de
trabajo...).

Tenemos necesidad de controlar el mundo y la existencia. Cuando hay un trauma
se rompe este control y la persona se siente muy vulnerable. También se produce un
sentimiento de extrafieza, y se piensa que los demas no lo entienden, quedando muy
alterados los vinculos (familiares, amigos, trabajo...).

A pesar de que el trauma es concebido como algo que necesariamente tiene re-
percusiones negativas, también muchos individuos que han pasado por una situacion
de este tipo han sufrido cambios en si mismos y en relacién a los otros, incluyendo
nuevas posibilidades en la vida personal, el desarrollo espiritual, la fortaleza personal,
que les pueden reportar beneficios a largo plazo: es lo que se llama «trauma como
factor de desarrollo».

Cuando una familia o un individuo sufren un trauma, para afrontar esta situacion
tan compleja y dolorosa se produce un proceso de duelo. Esta situacidon produce
ansiedad, y esta ansiedad sera tratada de diferente manera por cada miembro del
grupo familiar a través de los mecanismos de defensa.

Duelo

1. Shock: estado de confusién, angustia, trastornos..., fuerte deseo de huida (im-
posible de creer, inadmisible, irrealidad, aturdimiento).

2. Negacion: dudas sobre la verdad del diagndstico (peregrinaje médico,
despertar de la pesadilla, solucién magica, restan importancia a la grave-
dad...).

Esta negacién es util al principio, y ayuda al establecimiento de los primeros vin-

culos. Si se interviene en este momento para tomar conciencia del problema, se
podria producir una depresion profunda con efectos destructivos, muy perjudicial
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para la relacion madre-hijo. La negacion permite a la madre buscar su propia
relacidn a través del descubrimiento de las partes sanas, competencias de su hijo.

3. Culpa: épor qué a mi?, busqueda de la causa, sentimiento de injusticia.

En estas tres fases podemos tener manifestaciones somaticas: suspiros, fatiga,
insomnio, anorexias, trastornos digestivos...

Obsesidn por la imagen perdida (hijo imaginario).
Agresividad, irritabilidad, falta de concentracidn, falta de interés.

4. Depresion: sentimientos de padres desgraciados, horror a la ceguera (la vision
considerada como el mas valioso de los sentidos, el mundo de las tinieblas,
imagenes de oscuridad...).

Dos tipos de depresion:

e Narcisista: la autoestima del padre y/o de la madre queda muy dafiada ante
el déficit. No se puede tolerar.

e Culposa: el déficit del hijo se vive como un castigo por alguna falta del sujeto.

Sentimientos de culpa y verglienza.

En esta fase podemos encontrar sentimientos comunes, como la pérdida del
deseo de hacer cosas; todo es una montafa.

Tristeza, estado afectivo bajo.

Hipersensibilidad: la persona estd mas sensible a cualquier estimulo que antes
no le afectaba (noticias, peliculas...).

5. Reorganizacion: adaptacion a la realidad (vida de pareja, vida familiar, trabajo...).

Aceptar la realidad perdida (dejar ir al nifo deseado) a través de las emociones
que tienen y elaborando el duelo de esta perdida.

Adaptarse a la realidad (el hijo que tiene, el hijo real).
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Todo este proceso no se supera de una vez por todos, suelen producirse des-
compensaciones o vueltas atras.

Todos estos sentimientos son naturales durante este proceso de adaptacion:
poco a poco se va encontrando una posicidn mas sana en que el déficit del nifio
se integra a partir de sus capacidades.

El profesional tendra que crear un espacio donde los padres puedan dejar fluir
todos estos sentimientos, donde sientan la confianza para poder manifestar
estas emociones sin sentirse juzgados. Un tiempo y un espacio donde se sientan
liberados de su desesperacion.

Paralelamente, hemos de ayudar a los padres a poder ver las capacidades de
su hijo, que puedan descubrir aspectos positivos en él, que sientan el deseo de
conocerle y de poder llegar a disfrutar con él.

No es facil: a la mayoria de padres les resulta complejo identificarse con un nifio
que padece un déficit. Se vive como algo ajeno, que no forma parte de ellos.
Ademas, tenemos un factor afadido, que es la parte llamativa del déficit visual
(se nota, todo el mundo lo ve).

La privacion especifica de la mirada como vehiculo de la interaccién anade mas
complejidad: esta privacion obstaculiza el reconocimiento mutuo y la comunicacion.

Cada familia es Unica. Es por eso que es tan complejo el trabajo. Hay muchos
factores que condicionan cada proceso: la historia psiquica que cada madre y
padre traen consigo, el nivel de educacion, la salud, creencias, valores, formas
de afrontar los problemas...

Necesidades de la familia para poder facilitar el proceso
de duelo

Necesidad de un servicio de profesionales en el que los padres se sientan aco-
gidos —para poder recuperar la autoestima y la confianza en generar recursos
personales— y como grupo familiar, para poder ir encontrando un equilibrio.
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e Necesidad de poder llegar a conocer a su hijo a través de su temperamento, sus
capacidades y sus limitaciones.

e Necesidad de un diagndstico.
e Informacién relativa al desarrollo y la salud de su hijo.

Cada familia hard un proceso Unico de duelo y una reorganizacion particular, porque
cada familia tiene una manera distinta de ver las cosas y afrontar las situaciones que
la vida nos inflige. Cada familia es Unica.

No hay familias ni buenas ni malas... hay situaciones, familias, profesionales, emo-
ciones.

El profesional se unira a la familia en un momento emocionalmente muy vulnerable,
crearan juntos un espacio y un tiempo para poder pensar, trabajar, conocer, comunicar,
confrontar, para poder ir tejiendo un nuevo equilibrio emocional que sirva para que la
familia pueda encontrar nuevos recursos para poder hacer frente a la nueva situacion.

La tercera y ultima parte que planteamos fue la del profesional: cdmo se posiciona
el profesional ante una familia.

Como profesionales de atencién temprana, estamos en contacto con las dificultades
emocionales de las personas y los grupos, en tanto que trabajamos como familias que
observan a las familias en momentos muy delicados de su crecimiento (nacimiento,
crianza...). Tendriamos que tener en cuenta cdmo nos posicionamos ante estas fami-
lias y de qué manera va a influir en nuestra intervencién con ellas.

Dentro de todos los objetivos que nos planteamos en nuestro trabajo diario, nos
gustaria remarcar uno que nos parece imprescindible, y en torno al cual giran gran
parte de los demas objetivos. Consiste en «cédmo acompaiar a las familias en el
proceso de volver a sentirse competentes como familias» (Familia: experiencia grupal
basica, Guillem Salvador, 2009).

El profesional de AT se unira a la familia en un espacio y un tiempo, convirtiéndose

en objeto de la relacién, imprescindible para la formacion de pensamiento y, conse-
cuentemente, de crecimiento mental.
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Por todo ello, podemos decir que no trabajamos solamente desde una técnica, sino
también con una cierta mirada, entendida como el dialogo entre nuestros modelos
internos de familia y el modelo familiar que tenemos delante.

Como los profesionales miramos al grupo familiar y, en consecuencia, cémo la
familia nos mira y se siente mirada, va a ser parte importante de nuestro trabajo. Ahi
esta la tarea, en el encuentro y el didlogo de miradas.

Estas miradas van a venir determinadas no solo por nuestros conocimientos teéri-
cos, sino también por nuestra propia personalidad, y nuestra experiencia.

Hay una frase de Aldous Huxley: «La experiencia no es lo que nos pasa, sino aquello
gue hacemos con lo que nos pasa». Y, por tanto, es Unico y personal.

Es por ello que en nuestro trabajo con familias tendremos que admitir:
e cierta subjetividad (en la observacion), obstaculos que pueden dificultar la tarea:

estereotipos, nuestra propia experiencia familiar interna (como padre, madre,
hijo, hermano...);

e emociones y ansiedades (tanto en el profesional-observador como en los pa-

A

dres-observados).

¥

)
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Es, por tanto, importante, desde nuestro modelo de trabajo, el trabajo en equipo:
compartir para objetivar, para pasar de lo subjetivo a lo objetivo. La supervision:
como elemento objetivador y formador. Y la formacion: como alimento para el cre-
cimiento profesional.

Los seres humanos aprendemos a vivir en el seno de una familia, y, como es légico,
su funcionamiento es un elemento vertebrador de nuestra personalidad, que viene
muy determinada por como aprendemos a gestionar nuestras emociones a lo largo de
la vida. Gran parte de este proceso vital tiene lugar en la familia y, por tanto, el grupo
familiar sera el modelo de experiencia interactiva en el que lo individual alimentara a
lo grupal y viceversa.

Conclusiones de los dos grupos que realizaron el taller Construyendo juntos un
espacio familiar.

e El trabajo con familias es de una gran complejidad. Por este motivo, los profe-
sionales de AT necesitamos tener una formacidon permanente.

e Una situacion 6ptima requeriria que el profesional pudiera contar con soporte de
un equipo especifico de AT, o de referencia, que permita la puesta en comun de
todo aquello que afecta a la intervencidn, asi como una formacion continuada
interna y/o externa y la supervisién de casos y del trabajo con las familias. Y,
dentro de las posibilidades de cada zona y profesional, hacer investigacion.

e Actitudes y modelo de trabajo a tener en cuenta frente a la familia:

e Observar a la familia sin juicios ni prejuicios.

e Laintervencidon ha de considerar la comprensién de la situacion familiar pasa-
da y presente para potenciar los propios recursos de la familia, validandolos.

e Poner de relieve la funcién vertebradora del padre, haciéndolo siempre presente.
e Considerar al grupo familiar como un grupo amplio: padres, abuelos, hermanos...

e Trabajar a partir de las capacidades propias del nifio y potenciarlas.
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Grupos de reflexion

Modelos de intervencion

Intervention models

C. Gonzalez Benito!
Palabras clave

Atencion temprana. Intervencion. Modelos de intervencidon. Modelo ecoldgico. Modelo inte-
gral. Atencién centrada en la familia.

El grupo de reflexion sobre modelos de intervencién surge del deseo de ponerle
nombre a lo que venimos haciendo desde la practica profesional.

Comenzamos respondiendo a la pregunta de qué entendemos por modelos de in-
tervencion, como lugar desde el que nos situamos desde el punto de vista tedrico para
afrontar la casuistica de atencidon temprana.

En este sentido, la intervencion y el trabajo en equipo implican cierto grado de
consenso entre los profesionales intervinientes.

En un primer momento, hace ya mas de veinte afos, partimos de un enfoque
centrado en el nifo. Un modelo «importado» del enfoque «médico-rehabilitador» que
se utilizaba en los centros publicos que trabajaban en el drea de atencion temprana en
aquel momento (Imserso, unidades de rehabilitacién infantil hospitalarias...).

En este sentido, el nifio era concebido como un «sujeto-objeto de ser instruido en
diferentes habilidades».

1 Carlos Gonzalez Benito. Delegacién Territorial de la ONCE en Galicia. Canton Grande, 3; 15003 La Corufia (Espana).
Correo electroénico: cagb@once.es.

GoONZzALEZ, C. (2017). Modelos de intervencion. Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 83-85.

83


mailto:cagb%40once.es?subject=

- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

En algunos centros de la ONCE, cuando se inicia la atencion a esta etapa, el trabajo
viene a ser como una extensién hacia abajo de la educacidén integrada, muy centrada
en aspectos «curriculares».

Las familias son tenidas en cuenta, fundamentalmente, para la realizacién de es-
cuelas de padres.

La evolucion ha ido hacia un enfoque globalizador que tiene en cuenta al nifo,
la familia y el entorno, considerando al nifio como persona en desarrollo que se
construye desde diferentes contextos de relacion: familia, escuela, entorno social
mas amplio.

La filosofia de base es ahora compartida en la mayoria de los Centros de Recursos
Educativos de la ONCE como consecuencia de la formacion de los profesionales y de
la praxis de todos estos afios, a pesar de la heterogeneidad de la casuistica.

En el modelo de intervencion imperante, se pone como eje central a la familia, y los
procedimientos de intervencidn son flexibles en funcidn de las caracteristicas de cada
caso, de la zona geogréfica...

Las conclusiones son las siguientes:

e Se valora muy positivamente compartir estos espacios de reflexion.

e Se hace necesario cohesionar mas los equipos de atencidon temprana, dotandolos
de mayor especializacion en la medida de las posibilidades.

e Seria conveniente tener en cuenta el perfil personal del profesional de atencién
temprana y su formacion de base, pensando en los nuevos profesionales que se
vayan incorporando al trabajo en esta area.

e Después del debate final, nos parece importante profundizar en el modelo inte-
grador que recoge aspectos de los modelos ecoldgico, el centrado en la familia

y el de entornos competentes.

e A nivel procedimental, la intervencidon en atencion temprana debe priorizarse
con respecto a cualquier tramite burocratico-administrativo que comporta la
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formalizacién de la atencién a la poblacion susceptible de ser atendida por los
equipos de la ONCE.

El grupo trabajé fundamentalmente sobre tres documentos que profundizan sobre
los modelos de intervencion en atencion temprana y relacionados con el tema:

e Atencion temprana centrada en la familia [formato PDF]. Grupo de Investigacion
en Educacion, Diversidad y Calidad (Francisco Alberto Garcia-Sanchez, Claudia
Tatiana Escorcia Mora, Maria Cristina Sanchez-Lépez, Noelia Orcajada Sanchez y
Encarnacién Hernandez-Pérez). Siglo Cero: Revista Espafiola sobre Discapacidad
Intelectual, 45(3), num. 251, 6-27 (2014).

e Generando entornos competentes: padres, educadores, profesionales de A. T.:
un equipo de estimulacion [formato PDF]. Sonsoles Perpifian Guerras, del Equi-
po de Atencion Temprana de Avila. Revista de Atencién Temprana, 6(1), 11-17
(2003).

e Modelo Ecolégico/Modelo Integral de Intervencion en Atencion Temprana [for-
mato PDF]. Francisco Alberto Garcia Sanchez. Impartido en la mesa redonda
Conceptualizacion del desarrollo y la atencion temprana desde las diferentes
escuelas psicoldgicas, celebrada en la «XI Reunién Interdisciplinar sobre Pobla-
ciones de Alto Riesgo de Deficiencias: factores emocionales del desarrollo tem-
prano y modelos conceptuales en la intervencién temprana», del Real Patronato
sobre Discapacidad; 29 y 30 de noviembre de 2001 en Madrid.
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Grupos de reflexion

Formacion y cualificacion de los profesionales
de atencion temprana de la ONCE

ONCE early care professional training and qualification

P. Carballo Lado!

Palabras clave

Atencién temprana. Profesionales. Formacion de profesionales. Formacién continua. Equi-
pos interdisciplinares. Seminarios de Atencién Temprana.

;Como abordamos este tema?

Previo al analisis de necesidades, recopilamos informacién significativa sobre la
situacién actual de la formacion de los profesionales de atencidon temprana en Espafia,
en Europa y en la ONCE.

Pudimos encontrar esta informacién en la siguiente documentacion (v. Referencias
bibliograficas):

e Libro blanco de atencion temprana.

e GAT.

e Guia de estandares de calidad.

e Recomendaciones de la Comision Europea.

e Agencia Europea NEE.

e Documentacién ONCE (Planes anuales de formacién).

1 Pilar Carballo Lado. Pedagoga del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Pontevedra. Calle Luis Braille, 40;
36003 Pontevedra (Espafia). Correo electronico: pcl@once.es.
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Este abordaje inicial nos situé en una panoramica general que completamos recopilando
informacion a través de los coordinadores de nuestros Seminarios de Atencidon Temprana,
u otros grupos de trabajo, para conocer el funcionamiento de los Equipos de la ONCE.

El hilo conductor de nuestras reflexiones ha sido siempre la busqueda de la relacién
entre la formacién y cualificacidon de los profesionales y la calidad de la educacién.

Realizar esta revisidn de literatura y documentacion nos situé a todos en un mismo
contexto o escenario desde el que poder construir propuestas o posibilidades de mejora.

Analisis de la documentacion

Si después de haber analizado todas las referencias bibliograficas incluidas, hu-
biésemos realizado una nube de palabras, graficamente podriamos ver que todas las
organizaciones e instituciones que investigan y trabajan en atencién temprana a nivel
europeo y en Espana ponen en valor y recomiendan la continua reflexion de las prac-
ticas pedagdgicas, aprender de las buenas experiencias, los enfoques sistematicos, el
trabajo en equipo y las cualificaciones reconocidas para los profesionales de atencién
temprana. La gama de temas y diversidad que los profesionales de atencion temprana
abordan lo exige.

Todos hemos subrayado y estado de acuerdo en que la especializaciéon y el trabajo
en equipo en atencion temprana son bases soélidas que deben sustentar la calidad de
nuestros Equipos.

En relacién con la especializacidon, la documentacidn que manejamos nos habla de
una formacion inicial que incluya conocimientos y conceptos comunes para todos los
profesionales que trabajen en este campo en relacion con el trabajo con las familias,
trabajo en equipo, desarrollo evolutivo del nifio, etc. Salvo en paises como Holanda,
Alemania y Luxemburgo, en los que si estan incluidos en la formacion inicial de los
maestros de educacién especial, educadores sociales, pedagogos y psicélogos, esto
no ocurre en otros paises (Agencia Europea para el Desarrollo de la Educacién del
Alumnado con Necesidades Educativas Especiales, 2005).

En cuanto a la formacién posterior comun, nos hemos encontrado con que no
parece necesario crear un nuevo tipo de especialistas de AT que responda a un perfil
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determinado para trabajar en este campo, ya que ello podria ir en contra de los
principios de AT, tales como el enfoque interdisciplinario y el trabajo en equipo. No
obstante, si necesitan tener algun tipo de formacion posterior comun para conseguir
experiencias compartidas y completar y compensar necesidades individuales de for-
macion. Los cursos de posgrado o impartidos por las universidades a peticion de los
equipo de AT, masteres u otra formacidn especializada ofertada por instituciones de
Educacion Superior completarian la formacién continua de los profesionales. Tam-
bién las reuniones internas de los diferentes Equipos permiten a los profesionales
organizar discusiones de casos, compartir experiencias, estrategias de trabajo, ma-
teriales, incluir conocimientos especificos de profesionales externos, etc. (Agencia
Europea, 2005).

En cualquier caso, la formacion posterior debe incluir:

e conocimientos basicos sobre el desarrollo evolutivo del nifio e intervenciéon fa-
miliar,

e conocimiento especializado relacionado con las investigaciones recientes en AT,
diagndstico, métodos de trabajo, etc.;

e y competencias personales sobre aspectos del trabajo con las familias, trabajo
en un equipo, cooperacion entre servicios, ademas de desarrollo de capacidades
personales (autorreflexidon, destrezas de comunicacion y estrategias de resolu-
cion de problemas) (Agencia Europea, 2005).

En la documentacidén se relacionan directamente dos elementos que favorecen el
proceso de la construccion del equipo: el nombramiento de una persona que actue
como «coordinador» y la «formacion de los profesionales». Se recomienda que la
figura del coordinador aparezca como canalizador, facilitador de procesos, pero
también otra parte de ellos, es decir, que forme parte de un liderazgo distribuido.
La filosofia de trabajo de los Equipos debiera de responder a las caracteristicas de
interdisciplinariedad y de transdisciplinariedad. En ambos casos se intercambia la
informacidn, se toman decisiones compartidas y se tienen objetivos comunes. En la
transdisciplinariedad, ademas, los componentes del equipo adquieren conocimientos
de otras disciplinas relacionadas y los incorporan a su practica, pero es un solo pro-
fesional del equipo el que asume la responsabilidad de la atencidn al niflo y mantiene
el contacto con la familia.
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En este sentido, Golin y Ducanis (1981) senalan que las tareas se realizan indivi-
dualmente, segun las capacidades de los miembros del equipo, pero la informacion
se comparte y se utiliza para complementar las tareas de cada miembro. Por ello,
las decisiones las toma todo el equipo, pero teniendo en cuenta las opiniones
individuales.

«Cooperacion [trabajo en equipo] significa», segun el informe Atencidon temprana:
analisis de la situacion en Europa (Agencia Europea, 2005; 28), «en primer lugar,
trabajar con la familia como compafiera [...] en todo el proceso [de intervencidn].
También se refiere a trabajar con otros miembros y con otros servicios o redes de los
servicios sanitarios, educativos o sociales. Ademas implica compartir [...,] demostrar
una actitud abierta y respetuosa hacia las familias y los colegas».

En resumen, la formacion en AT pasaria por:

e La constitucién de Equipos interdisciplinares/transdisciplinares (respuestas glo-
bales a problemas concretos).

e Una formacidn posterior y continua que contribuya a la especializacion de los
profesionales.

e Una cualificacidon que contemple las siguientes areas de formacion:
e Desarrollo infantil.
e Psicosociologia de la dindmica familiar.
e Conocimiento de la realidad.
e Reflexidon y trabajo en equipo.

e Competencias personales. Actitudes y caracteristicas relacionadas con los
procesos de bienestar de los usuarios y con las relaciones profesionales.

e Una metodologia de trabajo siempre en equipo y con un enfoque sistémico. En

AT, ninguno de sus miembros por si solo puede asumir en su totalidad la atencién
al nino en todos los aspectos que contempla el programa de atencién temprana.
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Las competencias profesionales van mucho mas alla de la mera capacitacion técni-
ca, son valores en accidn que incluyen, ademas, actitud, inteligencia emocional/social,
valores personales (empatia, serenidad, capacidad de escucha...), etc. Desde la etapa
infantil hasta la adolescencia, trabajar el clima emocional debe ser una prioridad.

Se han considerado dos elementos clave en el perfil del profesional de AT: formacion
especializada y actitud. La intervencion basada en la emocion elimina la monotonia,
introduce sorpresas que seducen y abre las puertas de las emociones, activa a los
nifos, los obliga a buscar relaciones de aprendizaje donde aparentemente no existen,
les motiva.

Se valora como imprescindible un perfil profesional de AT empatico, que sepa ges-
tionar las relaciones dentro del Equipo y en la atencion educativa a nifios y familias.

Realidad de los Equipos ONCE

Hemos reflexionado, ademas, sobre las acciones formativas de AT en la ONCE:

Plan anual de Formacién de Personal ONCE (cursos de 25 horas de duracion).

Grupos de trabajo:

e Intraequipos.
e Interequipos.

Acciones formativas voluntarias en funcion de necesidades individuales.

Seminarios de Atencidon Temprana (Centro de Recursos Educativos).

En general, se cree que no son suficientes las acciones desarrolladas dentro de la
institucion, y que, ademas, deberian ser mas especificas de este campo. Incluso los
titulos de las acciones son muy genéricos, y no varian de un afio a otro. Ello pasaria
por contemplar, en relacién con la especializaciéon de los profesionales, una planifica-
cion general desde la que anualmente se pudieran ofertar, por fases de desarrollo,
diferentes tematicas y grados de especializacion. Es dificil abordar en un curso anual
todas las areas de intervencion en este campo. Sin embargo, resulta mas facil ir
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anualmente incorporando grados y tematicas que complementen la especializacién de
los profesionales. Por otra parte, creemos que, si son propuestas mas abiertas a todos
los profesionales de AT, conseguiremos ir mas en la linea de las recomendaciones de
la Agencia Europea para el Desarrollo de la Educacion del Alumnado con Necesidades
Educativas Especiales en esta materia.

La metodologia de trabajo de los Equipos de AT en la ONCE, asi como su compo-
sicién, son muy heterogéneas y son representativas de la diversidad: distintas reali-
dades, entorno y gestién que conforman cada uno de ellos. Pensamos, no obstante,
que la singularidad de los equipos y la manera diferenciada de trabajar en funcidn
de su realidad cotidiana debe ser contemplada dentro del marco de actuacion de las
directrices generales de la ONCE.

Las preocupaciones sobre la formacion y cualificacion de los profesionales de
atencién temprana en la ONCE, expresada en los dos equipos de trabajo y por los
coordinadores de los Seminarios de AT, estan relacionadas con:

e Conseguir una mayor especializacion.

e Mejorar la formacion.

e Las ratios elevadas y la repercusion en la atencién educativa.

e Poder priorizar las necesidades educativas de los nifios y sus familias.

e La importancia de potenciar el entusiasmo y la motivacién en los equipos de
trabajo en horizontal y en vertical.

e La estabilidad de los profesionales en los Equipos. La Agencia Europea propone
la estabilidad de los equipos como factor clave en relacién con la calidad del

apoyo y con el trabajo en equipo.

e La adscripcion a AT de profesionales con formacion no relacionada con el campo
de intervencion.

e Y la necesidad de mas tiempo para formacién continua en grupos de trabajo intra
o interequipos relacionada con la reflexion y el compartir practicas pedagdgicas.
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Decia John Cleese: «Si quieres trabajadores creativos, dales tiempo para jugar». A
veces, el factor tiempo perjudica muchos procesos de intervencién, y mas aun cuando
las ratios profesor-alumno son tan altas.

La atencion temprana es un campo tan importante que quiza sea el mas esencial
en el desarrollo y el proceso de maduracion de nuestros alumnos, y, por ello, poder
contar con profesionales en la Red de Especialistas seria de gran ayuda.

Seminarios de Atencion Temprana

Reflexionando sobre los Seminarios de Atencidn Temprana como otro aspecto a
considerar dentro de la formacién continua de los profesionales, hemos realizado las
mismas preguntas a sus miembros para acercarnos un poco mas a su funcionamiento.
Cuestiones como temporalidad de las reuniones, si se utilizaba el Seminario de AT
para el estudio de temas o casos, si el liderazgo estaba distribuido, si contaban o no
con expertos, si elaboraban materiales, cudles eran sus objetivos fundamentales, su
composicién y el ciclo de Educacion Infantil en el que mas se focalizaban.

Las respuestas, de manera muy resumida, quedan recogidas en la siguiente tabla:

SEMINARIOS . ) ]
AT Madrid Barcelona | Pontevedra Sevilla Alicante
No hay
Seminario.
Temporalidad Trimestral | ° gﬁﬁg;on Trimestral Trimestral 4 / Anual
e Reunidén
bimensual.
Estudio , , , ,
de temas SI SI st st st
Liderazgo " . . . i}
distribuido NO NO NO NO NO
Solo para 1vez/
Exper s ,
eerer:g: NO supervision curso de SI NO
de casos formacion
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SEMI::RIOS Madrid Barcelona | Pontevedra Sevilla Alicante
NO (solo
incorpora-
Casos si (puntual- of of dos en el si (puntual-
mente) contexto de mente)
la charla del
experto)
Ef:farfecr'g: NO si NO NO NO
e Compartir. e Compartir. |e Compartir. |e Compartir. |e Compartir.
e Reflexionar |e No perder |e Apoyo e Actualizar- |e Exportar.
y trasladar la objetivi- profesional. | nos enlas |e Enriquecer-
a la practica. | dad tendencias: nos.
e Aportar (expertos). Psicologia e Responder a
Objetivos (casos). _ del Desa- necesidades.
e Contribuir a rrollo. e \VVelar por el
la condicion Déficit cumplimiento
de expertos visual y de las
en los profe- estudio de normativas.
sionales de Casos.
AT/zonas.
Pro'fes_ores s NO (solo sf s s
y técnicos maestros)
Ciclo de Ex 1.0 1.0 1.0 1.0 1.0
que predomina

(*) En relacién a que el liderazgo esté mas o menos equilibrado y no recaiga en una persona
(normalmente, en el coordinador del Seminario de AT) 0 en las mismas personas.

En la tabla, la diversidad de los equipos es un hecho, pero nuestra lectura no ha
sido negativa, en el sentido que cada realidad es diferente. No obstante, creemos que,
de manera comun, deberiamos avanzar:

e En la realizacién del andlisis de necesidades de nuestros Equipos.

e En promover una cultura de trabajo colaborativa con valores y con una visién
compartida.
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e En la evolucion individual y colectiva contemplada desde oportunidades de de-
sarrollo profesional para aprender juntos, «organizaciones que aprenden», decia
Peter Senge.

e En apertura, trabajo en red, en la creacion de alianzas y en las condiciones para
la colaboracién.

¢ Y necesitamos poner en valor la capacidad para sostener cambios por parte de
los profesionales de los Equipos y de los gestores.

La Red, un camino
No podemos ser profesionales del siglo XX intentando estar a la altura del siglo XXI.

Colaborar, construir y compartir conocimiento, responder a retos, plantear y resol-
ver problemas, aprender haciendo, etc., exige unas vias de comunicacion abiertas,
flexibles, disponibles, accesibles que podriamos ir construyendo a través de un largo
recorrido que, por largo, proponemos comenzar.

Las Comunidades Profesionales de Aprendizaje (CAP) o de Practica (CP) nos
ofrecen esa posibilidad. Son grupos sociales compuestos por profesionales que tra-
bajan de forma colaborativa para afrontar e innovar ante problemas o cuestiones
comunes.

La Red puede ser una via de comunicacion y las comunidades de profesionales de
aprendizaje una estrategia de mejora para ampliar la mirada de las fronteras... Crear
un foro o comunidades de practica virtuales en torno a la atencion temprana puede
ser una opcién a tener en cuenta en el futuro.

Compartir conocimiento implica fomentar relaciones profesionales, mas capacidad
y poder a los grupos e individuos que los componen. La salud del Equipo condiciona la
necesidad de recurrir a normas y directrices o bien la posibilidad de ser mas flexibles
en su funcionamiento.

iQueremos, necesitamos, que nos mimen, al Equipo y a los profesionales! Para ello,
es imprescindible que los gestores conozcan y respeten nuestro trabajo.
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Todos hemos sentido el entusiasmo de haber participado en estas Jornadas de AT
y es que... es mas facil aceptar el cambio si participamos en su preparacion,
y lo hemos hecho.
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Grupos de reflexion

Compartiendo experiencias en atencion temprana
a la poblacion con discapacidad visual

Sharing experiences in early care for the visual disability community

C. P. Regidor Poyatos'
Palabras clave

Atencién temprana. Servicios de Atencidon Temprana. Profesionales. Intervencion. Trabajo
en equipo. Formacién continua. Experiencias.

Introduccion

La homogeneidad en cuanto al marco de trabajo, el de la atencién temprana en
general y a la poblacidn con discapacidad visual en particular, nos coloca a todos
los integrantes de AT frente a una riqueza de experiencias comunes y variadas que
podemos compartir independientemente de los contextos: comunidades, provincias...

Esta unanimidad en cuanto a la importancia de la AT en general y en la discapacidad
visual en particular nos conduce, asi mismo, a abrir nuestras miradas al exterior en
busca de experiencias que incorporar a nuestro quehacer diario.

El enriquecimiento que las experiencias compartidas aportan al profesional en
beneficio de la intervencion en AT debe hacernos reflexionar en el sentido de crear
canales, redes, plataformas donde compartir estas experiencias.

1 Coral del Pilar Regidor Poyatos. Maestra del Equipo Especifico de Atencidn Educativa a las personas con discapa-
cidad visual de la ONCE. Junta de Andalucia, Plan de Atenciéon Temprana. Centro de Recursos Educativos de la ONCE en
Sevilla. Campo de los Martires, 10; 41018 Sevilla (Espafia). Correo electrdénico: cprp@once.es.
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Contenidos

Sugerencias en relacion a diferentes ambitos de experiencias

Respecto a la organizacion del trabajo en Equipo

El plan de intervencidon en AT en el modelo de proyecto del Equipo:

e Coordinaciones internas, coordinaciones externas, actuaciones especificas del
programa.

e Oftros...

Respecto a la organizacion del servicio de AT

e En relacion a la poblacién.

Experiencias de abordaje a los diferentes grupos de poblacién: ciegos totales,
baja vision, niflos con parche, abordaje del retinoblastoma...

Experiencias en relacion a la distribucion desigual de la poblacién, propuestas
de atencion, modelos aplicados, otros...

Experiencias de actividades complementarias:

Dirigidas a nifo (por ejemplo: talleres de musica, psicomotricidad, sepa-
racion, juegos...).

Dirigidas a la familia (por ejemplo: grupos de padres, encuentros, convivencias).

Dirigidas al entorno. Por ejemplo, experiencias de participacion en la
formacion especifica de atencién temprana al déficit visual, de coordina-
cion con distintos profesionales y servicios en los procesos de transito y
acogida entre EI y EP; de sensibilizacion a hospitales, centros de salud,
asociaciones, centros escolares...

Dirigidos al profesional: participacidon en jornadas para la formacion, etc.
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e Otros...
e En relacion a la intervencidon con el nifio
e En cuanto a los materiales.

e Experiencias con materiales especificos, recursos concretos, aplicaciones
informaticas, etc.

e Otros...

e En relacion a la coordinacion con los servicios de AT de zona.

e Legislacidon y AT. Modelos normativos que la AT ha desarrollado en cada una
de las comunidades autdonomas que poseen regulacion especifica. Abordaje
del déficit visual.

e Convenios y marcos de colaboracion de los distintos Equipo de Apoyo Educa-
tivo de la ONCE en las distintas comunidades auténomas: marco normativo
de colaboracién.

Respecto a la formacion continua de los profesionales

e Participacién en seminarios, jornadas y foros. Experiencias en relacién a paginas
y blogs interesantes.

e Experiencias con supervision de experto.
e Otras...
Respecto a las redes de comunicacion
e Suscripcidn a revistas especializadas.
e Participacién en revistas especializadas (por ejemplo, articulos enviados al Grupo DATO).

e Plataformas.
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e Otros...
Metodologia
e Reflexidén en grupo.

e Los participantes traeran experiencias que aportar y compartir con el grupo.
Estas experiencias se pueden centrar en los temas propuestos o bien en otros
sugeridos por los participantes.

e Una vez establecidos los grupos, se pedird a los participantes que remitan el
material que consideren pueda servir para dicho fin (textos, pequefios videos,
experiencias, dudas, etc.).

Conclusiones

Los profesionales participantes en el encuentro han mostrado con sus comunicacio-
nes enriquecedoras experiencias que compartir desde cada perfil profesional. Destaca
lo mucho que hay por aportar en todos los ambitos del trabajo en atencion temprana
a nifos con discapacidad visual.

Respecto a la organizacion del trabajo en equipo

Hemos podido constatar la existencia de diferentes modelos en cuanto a la plani-
ficacion del programa de atencién temprana dentro del proyecto anual del equipo.
Mientras en algunos equipos el programa de atencién temprana se pierde dentro del
proyecto general, en otros se plasma como un plan con estructura propia.
Respecto a la organizacion del servicio de atencion temprana
En relacioén a la poblacion

En cuanto al abordaje de los diferentes grupos de poblacion dirigidos a los ni-
Aos, contamos con variadas y consolidadas experiencias, constatadas como modelos

a compartir. En este sentido, se muestra una preocupacién por modelos y criterios de
intervencién con el alumnado con doble cédigo de lectoescritura.
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En cuanto a experiencias de actividades complementarias, se muestra un inte-
rés especial en aquellas dirigidas a la familia. En todos los equipos se ofertan grupos
de padres, encuentros, convivencias, asi como talleres dirigidos a los nifios. Lo que
observamos es una evolucién del modelo, en la direccidn de la creacidon de grupos de
padres que se mantengan estables en el tiempo. De tal manera que las familias se
sientan acompafadas en el proceso evolutivo de sus hijos, abordando las dificultades
que se vayan encontrando en dicho proceso y evitando asi posibles desajustes futuros.

La convocatoria y frecuencia de estos encuentros dependera de las caracteristicas
geograficas de la poblacidn destinataria.

En este modelo de intervencion con las familias se convoca tanto a los padres como
a los nifos, por ello es necesario contar con infraestructura de personal suficiente
para llevar a cabo los talleres dirigidos tanto a padres como a nifos.

En relacion a las experiencias de actividades dirigidas al entorno, se valora como
imprescindible la coordinacién, tanto interna como externa, con los profesionales
oftalmdlogos en su papel de expertos supervisores.

Asi mismo, en relacién a las actividades de coordinacidon externa, se manifiesta la
necesidad de coordinacion con hospitales.

Del modelo biosicosocial de la atencion temprana se deriva la necesidad de esta-
blecer relaciones con los programas y servicios que actlan en el contexto del nifio y
su familia (Libro blanco de la atencion temprana [formato PDF]). Desde la necesaria
colaboraciéon con salud, creemos importante nuestra presencia en hospitales a través
de campafias de prevencion. Para ello, debemos contar con la difusidon de tripticos
informativos del servicio de atencién temprana que se lleva a cabo desde la ONCE y
sus equipos. Igualmente, se valora la colaboracién en las Unidades de Neonatologia,
siguiendo el modelo catalan.

En relacioén a la coordinacién con los Servicios de Atencion Temprana de Zona
Nos encontramos con realidades normativas diferentes segin comunidades. Asi
mismo, contamos con diferentes modelos de coordinacion con la administracion de-

pendiendo de los convenios entre la ONCE y las mismas. Observamos en algunas
comunidades como estas coordinaciones se sostienen, mas que por protocolos de
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actuacion, por las relaciones personales que se mantienen en el tiempo. Se hace
necesario formalizar estas coordinaciones de manera que se lleven a cabo indepen-
dientemente de las personas que ocupen los servicios en cada momento.

En relacion a la intervencion con el nifio

Desde todos los equipos se llevan a cabo ricas y variadas experiencias de inter-
vencion. Necesitamos tiempo y propuestas de contextos (como este encuentro) para
poderlas plasmar y compartir.
Respecto a la formacion continua de los profesionales

La proliferacion de nuevas terapias, asi como de terapias alternativas llevadas a
cabo por optometristas, fisioterapeutas y otros profesionales de la salud, nos colocan
en relacién a las familias en una situacion que, como expertos en visidn, nos exige una
formacién continua especializada para poder orientar adecuadamente.

Respecto a las redes de comunicacion

Se considera necesario contar con una plataforma que permita colgar las experien-
cias llevadas a cabo desde los diferentes equipos con el fin de poderlas compartir.
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Grupos de reflexion

La vivencia del cuerpo: paso a paso descubro el mundo

Experiencing the body: step by step I discover the world

M. Manosa Mas, M. Sanz Lanao!

Palabras clave

Atencién temprana. Formacion de profesionales. Psicomotricidad. Conciencia corporal.
Propiocepcién.

Hemos elaborado este Grupo de reflexion con el objetivo de intercambiar experien-
cias y reflexionar sobre la vivencia del cuerpo y la practica psicomotriz con nifios de
baja visién, de 0 a 3 afos.

Se realizaron las siguientes actividades:

1. Presentacion: el grupo se componia de unas doce personas y la presentacion
consistid en colocarnos en circulo, dar un paso adelante, decir el nombre y
procedencia y saludar con un gesto personal.

Se puso de manifiesto que cada persona tiene una expresividad motriz distinta
relacionada con su historia vivida, y, al igual que en nuestro trabajo, hay que
tener en cuenta la especificidad de cada nifno, no hay recetas generales.

2. Cuerpo tedrico: el vinculo, el desarrollo de los sentidos para descubrir el mun-
do, de la horizontalidad a la verticalidad, el control del cuerpo desde la cabeza

1 Maite Mafiosa Mas (tmmm@once.es) y Maria Sanz Lanao (mjsl@once.es). Maestras del Centro de Recursos Educa-
tivos de la ONCE en Barcelona, Equipo Atencién Precoz, Atencion Precoz Catalufia. Gran Via de les Corts Catalanes, 394;
08015 Barcelona (Espafia).
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hasta los primeros pasos y la coordinacién de las manos, desde la prension
hasta la manipulacién.

A través de un PowerPoint con fotos y videos, mostramos como es el desarrollo
motriz del nifio en su primera etapa, haciendo un énfasis especial en cémo la
baja visién puede condicionar este proceso. Quedd explicito que el paso de
la horizontalidad a la verticalidad es basico para el desarrollo futuro de cada
niflo con baja vision. Se le proporciond a cada miembro del taller una silueta
humana flexible para manipularla y realizar con ella todo el proceso de cambios
de posturas que van de estirado a de pie.

3. Experiencia corporal en parejas: repartidas seis colchonetas en el
suelo, hicimos una experiencia practica a nivel corporal en la que cada
miembro de la pareja experimentd dos roles diferentes, el del profesional
gue ayuda en el proceso de la horizontalidad a la verticalidad o el del nifio
que lo realiza.

4. Reflexion en tres grupos: se repartieron los participantes en tres grupos,
y cada uno analizaba un momento diferente de la evoluciéon psicomotriz. Se
les pidid que buscaran recursos y estrategias. Mediante una ficha en la que se
mostraban imagenes del proceso experimentado, se reflexiond sobre la impor-
tancia del vinculo, los recursos para los padres y profesionales, cémo favorecer
cambios de postura, la observacién del tono, las condiciones ambientales... en
nifos con dificultades visuales graves.

5. Andlisis de sesiones de videos de psicomotricidad y estimulacion
visual: avanzando en la evolucién psicomotriz, una vez el nifio ha conse-
guido la verticalidad y la deambulacién auténoma, se mostraron secuen-
cias de videos de practica psicomotriz en grupos de nifios de baja visién
de 2-3 afios. Analizamos conjuntamente tres aspectos: la relacidn con uno
mismo, la relacidon con el entorno y la relacién con los demas, aspectos
fundamentales para favorecer la entrada a la escuela y el acceso a los
aprendizajes.

6. Reflexiones, debate y conclusiones del taller: reflexiones sobre la vivencia

del cuerpo y las sensaciones que el niflo experimenta en la adquisicion de la
conciencia corporal.
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De tumbados al volteo

Mayor sensibilidad a estimulos auditivos y tactiles.

Se trata de un momento en el que el nifilo experimenta sensaciones nuevas
que le generan inseguridad e incluso miedo. Necesita seguridad para moverse
y se la proporciona el adulto.

La mama es el primer centro de estimulos. Son la voz y el contacto con
el cuerpo de la madre los inductores e introductores del movimiento y
el primer contacto con los objetos. Es a través del adulto que adquieren
significado.

Si hay control cefalico, existe también la posibilidad de controlar la mirada.

Orientaciones

Necesidad de control del ambiente para que no exista interferencia entre los
estimulos.

Observar la reaccion a los estimulos.

De tumbados a sentados y al gateo

En este momento necesita adquirir un tono muscular adecuado y progresivo,
desde la cabeza, el cuello, el tronco y las extremidades, que permita estos
cambios posturales.

Existen estimulos presentes distintos a la madre.

Se prepara el esquema corporal: la coordinacion viso-audio-motriz comienza a
establecerse independientemente en cada lado del cuerpo.

Todos los sentidos son importantes, pero el propioceptivo y el vestibular estan
muy presentes. Hay una integracion de todos ellos. Las sensaciones inician en
él un camino hacia la separacién/individuacion.
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Aparece el gusto por el movimiento, que le hace buscar el estimulo y las experien-
cias. Es agente. Aqui son importantes los objetos que animen a buscar y encontrar.
Se facilita la manipulacion y el inicio de la motricidad fina. Inicio del desplazamiento.

Hay variabilidad en funcion de la existencia de afectacion motriz.

Orientaciones

Conocer algunas técnicas de movilizacién evolutivas desde la seguridad que
ofrece el adulto.

Juegos corporales.

Juego con otros objetos y materiales.

De sentado a la verticalidad

Todos los sentidos intervienen para dar seguridad al nifo, y, sobre todo, el ves-
tibular y el propioceptivo, que contribuyen a situarse en el espacio con respecto
a su cuerpo y al otro y a los estimulos.

Es mas importante el cambio postural y las sensaciones que experimenta que la
propia postura. La columna vertebral va configurandose como un buen soporte
eldstico y flexible que favorecera la vision de lejos.

Una vez mas, es necesario el control ambiental.

Materiales adecuados especificos de estimulacion visual o multisensorial.

En este momento, las posturas y los movimientos cobran un estilo propio.

Orientaciones

Reforzar las sensaciones con refuerzo positivo verbal. Hablar suave.

Provocar la situacién con los padres en las sesiones.
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Frases clave
Se ha dado mucha importancia a:
e Atencion temprana, inicié de una etapa no verbal.

e En el cuerpo estd nuestra historia. Hay muchos cambios en poco
tiempo.

e Vincular a los padres como actores principales en nuestro trabajo de atencién
temprana.

e Pasar del cuerpo como organismo al cuerpo como persona.

e (Qué es un nino? O, équién es un nifio? Simbiosis, separacién, individua-
cion.

e Leer el cuerpo, lugar de altas capacidades que nos acompafara toda la
vida.

e Cuerpo a cuerpo, primer vinculo, primer lugar, primer material para la estimu-
lacion multisensorial.

¢ De la horizontalidad a la verticalidad, todos los sentidos son importantes, pero el
sentido vestibular y el sentido propioceptivo son basicos. El mundo es diferente
tumbado, sentado o de pie.

e Movimiento con seguridad, el equilibrio. La curiosidad en el nifio, que quiera,
pueda y disfrute.

e Del control cefdlico hasta los primeros pasos, evolucion de posturas; pero,
lo mas importante... la transiciéon entre ellas... sin prisa. Qué dificil se
hace decir a los padres... poco a poco, respetando el tiempo del nifio, no
comparar...

e Es a través del deseo del movimiento del nifio que se hacen los avances en su
desarrollo.
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Necesidades
e Se ve como necesaria la formacion en el desarrollo psicomotriz en el primer afio
de vida del nifo, sobre todo en lo referente al tono, la postura y el movimiento,

y en el desarrollo de los sentidos vestibular y propioceptivo.

e Muy importante la coordinacién con otros profesionales de los distintos entor-
nos naturales. Compartir informacion.

«Lo importante no es lo que sabemos, sino qué hacemos con lo que sabemos».
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Grupos de reflexion

Atencion temprana a nifios con multidiscapacidad.
Diferentes necesidades, multiples respuestas

Early care for children with multiple disabilities:
different needs, different responses

C. Garcia-Trevijano Patron'
Palabras clave

Atencién temprana. Nifos con multidiscapacidad. Nifios de 0 a 6 afios. Terminologia espe-
cializada. Epidemiologia. Intervencién. Organizacién de la intervencion. Atencion a la familia.

Resumen y conclusiones del grupo de trabajo

Este grupo ha trabajado con un guidn previo, diseflado sobre el esquema inicial,
donde han colaborado todos los participantes en los dias previos a las jornadas. En él
se hace un repaso de los aspectos que pueden estructurar la reflexién sobre la pobla-
cion que da origen al grupo, «aquella que, ademas del déficit visual, presenta otros
trastornos graves, siendo el déficit visual el rasgo comun a todos ellos» (Documento
base de atencion temprana, Madrid, 2012).2

Tras la presentacion inicial, se plantea lo exigente del trabajo propuesto. Comparti-
mos una gran incertidumbre: éconcretaremos propuestas en una poblacion tan variada

1 Cristina Garcia-Trevijano Patrén. Maestra del Equipo Especifico de Atencién Educativa a las Personas con Discapa-
cidad Visual de la ONCE. Junta de Andalucia, Plan de Atencién Temprana. Centro de Recursos Educativos de la ONCE en
Sevilla. Campo de los Martires, 10; 41018 Sevilla (Espaifa). Correo electrénico: cgtp@once.es.

2 Documento de uso interno elaborado por el Grupo DATO (Grupo de Dinamizacién de la Atencion Temprana en la
ONCE), en colaboracion con los profesionales que participaron en los seminarios de formacién permanente en Atencion
Temprana. [N. del ed.].

GARciA-TREVIJANO, C. (2017). Atencidén temprana a nifios con multidiscapacidad: diferentes necesidades,
multiples respuestas. Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 109-116.

109


mailto:cgtp%40once.es?subject=

- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

y con tantas necesidades? A lo largo de la conversacion, tanto en un grupo como en
otro, se recuerda que la atencién temprana es el marco de discusion. Las necesidades y
posibles respuestas variaran a lo largo de los diferentes momentos de la vida de estos
ninos y sus familias, pero en este grupo la reflexion es sobre los afios iniciales.

De como hay que empezar por el principio

Continua la conversacion. Se explicita que no se han encontrado datos recientes en
cuanto a la poblacion con multidiscapacidad de 0 a 6 anos, atendida desde los diferentes
Equipos. Se coincide en que la experiencia diaria nos muestra que es muy frecuente.

Llama la atencién que los datos que se recogen en una de las comunicaciones
presentadas, concretamente del Equipo de Almeria, coinciden con los encontrados en
el equipo de Sevilla hace algunos afios. Ambos hablan de una proporcion alrededor
del 60 %. En otra investigacién mas reciente, presentada en los cursos de formacion
de junio de 2015, se encuentran datos aun mas elevados, que nos confirmarian la
importancia de este grupo. En definitiva, se considera que hay una alta prevalencia,
aunque sin datos concretos, llegandose a una primera conclusion:

Se considera necesario un estudio epidemioldgico que permita conocer
la frecuencia y caracteristicas de la poblacion de nifios de 0 a 6 afios que
muestren multidiscapacidad, siendo una de ellas la discapacidad visual.

De como hay que seguir por el principio

A continuacion se discute algo aparentemente simple y en lo que se acaba coinci-
diendo: es importante hablar de cémo llamamos a los nifios a los que nos referimos en
este grupo, porque la manera de nombrar la realidad condiciona nuestra mirada sobre
ella. ¢{Cémo llamamos a esta poblacion? éNinos con discapacidad visual y otros déficits
asociados? ¢Pluridiscapacitados? éMultidiscapacitados? éPolidiscapacitados? Se plantea
que hay términos con connotaciones peyorativas. El documento del Grupo DATO re-
cuerda que el uso del término «ninos con discapacidad visual y déficits asociados» pone
el énfasis en la discapacidad visual, aspecto que a menudo no es asi. Los términos mas
recientes se refieren a la «diversidad funcional», pero, écdmo usar este término en los
ninos que tiene muchas dificultades? El mas actual quizas sea «polidiscapacidad».
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Los participantes ponen en comun los términos usados desde sus Equipos, y se ob-
serva con sorpresa que se les denomina de diferente manera. En un grupo se propone
el término «discapacidad visual plus», pretendiendo restar connotaciones negativas:
tendrian un plus de necesidades, de movilizaciéon de recursos, etc. Otro grupo sigue
prefiriendo el término «ninos con discapacidad visual y déficits asociados» o con «mul-
tidiscapacidad». Asimismo, se comenta que hay zonas donde se sigue considerando lo
mas adecuado usar el término pluridiscapacidad cuando hay compromiso cognitivo, y
multidiscapacidad en los nifos donde el area cognitiva esta respetada. Es una conver-
sacién diversa, con diferentes puntos de vista. Se llega asi a otra conclusion:

Se propone concretar un término comin para uso general en los dife-
rentes equipos y la documentacion que se elabore.

sHablamos de una poblacion? ;Podemos trabajar
sobre lo que es comun en medio de la diversidad?

Se esta de acuerdo en que, en tanto se reflexione desde el déficit visual, se trabaja
sobre una poblacidn, por muy diversa que esta sea. Asimismo, en la medida en que
este sea mas severo, impondra mayores necesidades al desarrollo de los niflos. Desde
esta posicidn, se plantea la posibilidad de disefar una estructura basica de trabajo que
concrete caracteristicas y necesidades de intervencidn comunes, determinadas por la
discapacidad visual, esté asociada esta a la discapacidad que sea. Hablamos asi de
una estructura inicial que serviria para comenzar la intervencion en primeras edades
y para organizar la escolarizacién en los primeros momentos.

¢Y cudles serian los elementos de esta estructura basica? Se coincide en que esta
estructura exige un cambio inicial en la mirada hacia el nifio y su familia. Cambiamos
nuestra mirada, pues, y nos situamos en la «comunicacién», y no en el «desarrollo»
y «el aprendizaje». Insistimos en que el anclaje inicial nos sitla en la interaccién y
la comunicacién. Esto nos va a permitir enfatizar los aspectos que pueden crecer en
todos los nifios, y no en sus limitaciones. Los aspectos especificos del desarrollo, en
todos los ambitos, se introduciran sobre la estructura anterior.

Se coincide en que el trabajo que se realiza con bebés con sordoceguera aportaria,
en gran medida, las bases de esta estructura basica.
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En tormenta de ideas, algunos elementos de esta estructura basica desde la
discapacidad visual severa serian:

1. En cuanto al marco general:

e Cambio de mirada hacia el nifio. Se interviene desde la interaccién y la comu-
nicaciéon. Nifios/padres/terapeuta.

2. En cuanto a la metodologia:

Trabajar con el niflo coactivamente.

Importancia del juego y el placer compartido. Incorporacion de los juegos de
interaccién como elementos basicos en el programa, sobre todo en el inicio
de la intervencion.

Importancia de los tiempos.

Importancia del orden.

3. En cuanto al contenido de la intervencion:

Trabajar la anticipacion.

Trabajar los procesos intermedios.

Trabajar la autonomia desde donde el nifio pueda. Uso de objetos de referencia.

Marcar claramente las acciones. Introduccién de gestos naturales asociados a acciones.

Uso de las situaciones basicas de la vida diaria como contextos de comunica-
cion y estimulacién familiar.

Vuelve a surgir otra propuesta:

Se propone la creacion de un grupo de trabajo que ahonde en una es-
tructura basica de intervencion, determinada por la ceguera. {Qué es lo co-
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mun que determina la discapacidad visual severa en estos nifios? ¢Qué necesidades
comunes podemos concretar?

Lo comun frente a lo diverso

Frente a los aspectos comunes anteriores, se destaca lo diverso de cada grupo
(discapacidad visual y trastornos del espectro autista, discapacidad visual y déficits
cognitivos, discapacidad visual y trastornos motores, discapacidad visual y problemas
de audicidén, nifios y nifias con CVI, bebés grandes prematuros, nifios y nifias con
multiples patologias, etc.).

La severidad de la discapacidad visual se multiplicara en la asociacion de déficits, en
un efecto potenciador mutuo. Ciego y autista, o autista y ciego... ¢Como planteamos la
intervencién con una familia y un bebé que estad haciendo un trastorno generalizado del
desarrollo y tiene una ceguera total? ¢O que muestra una paralisis cerebral? ¢{Debemos
tener formacion en aspectos concretos de cada patologia? ¢Deberiamos reflexionar sobre
caracteristicas y metodologia de cada asociacion de déficits? Surge otra propuesta:

Se propone la creacion de grupos de trabajo que profundicen en cada asocia-
cion de déficits, tanto en aspectos tedricos como de metodologia e intervencion.

Aspectos de la organizacion del trabajo

Precocidad en la intervencion: siguiendo la conversacion, se plantea la importancia
de intervenir lo mas precozmente posible, aspecto que define como programa a la
atencion temprana. Por diversos motivos, esto no esta ocurriendo de manera general
en todos los equipos. Por ello:

Se propone consolidar los criterios de prevencion y precocidad recogi-
dos en el Documento base de atencion temprana (Grupo DATO). Para ello,
todos los bebés con riesgo de déficit visual deben ser valorados, vengan
de donde vengan, sin que la afiliacion sea un requisito previo.

Importancia del seguimiento pediatrico: se plantea la dificultad de concretar las
necesidades de los nifios y la indefinicion y dificultad de diagndstico a estas edades.
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Se coincide en la soledad del profesional frente a diagndsticos inciertos, y en como el
desconocimiento general de las repercusiones que tiene la ceguera en el desarrollo
hace que los profesionales sigan estando en situaciones en las que tienen que plantear
si los aspectos alterados que se observan estan o no determinados por esta. Por
ello, se destaca la necesidad de tener consultores del ambito pediatrico con los que
desarrollar un lenguaje comun y un conocimiento de la poblacién que se atiende. Esto
lleva a plantear lo siguiente:

Se plantea la necesidad de consolidar en cada zona un marco pediatrico
consultor de referencia, que tenga continuidad y que pueda desarrollar un
lenguaje comin, en el ambito de los servicios de neuropediatria, oftalmo-
logia y salud mental.

El trabajo sobre el desarrollo: se coincide en que vuelve a ser frecuente la esco-
larizacién a los 3 afos en centros especificos. Esta situacidon esta provocando que
nifios aun en proceso de desarrollo y, a menudo, con diagndstico sin determinar,
se atiendan con criterio de edades posteriores (determinados por la modalidad
educativa y no por el desarrollo y las posibilidades de este). Dada la coincidencia y
la preocupacion que este aspecto estd generando en los profesionales, se decide
proponer lo siguiente:

Los nifios de 0 a 6 afios deben ser atendidos con los criterios de atencion
temprana, en los que se priman los aspectos de desarrollo e interaccion
familiar frente a la situacion de escolarizacion. Se insiste en que esta
atencion sea independiente de la modalidad de dicha escolarizacion. Se
recuerda que la atencion temprana es de 0 a 6 afos.

Organizacion de la intervencion: surgen muchas ideas. Trabajo en complemen-
tariedad. Diferentes miradas hacia el nifio y su familia. Importancia del profesional
referente. Coordinacién con los Centros de Atencién Temprana. Coordinacién con las
Escuelas Infantiles. Se habla de la intervencién con los nifos y sus familias, y de cémo
en la mayoria se trabaja junto a otros equipos. La intervencién con el nifio de este
grupo o es en coordinacidon o no es. ¢Pero quién tiene el tiempo para hacer buenas
coordinaciones? Desde el grupo se presentan experiencias de trabajo que muestran
que esto es posible. Una de las participantes describe con detenimiento una experien-
cia de trabajo en red desde el equipo de Zaragoza que es todo un ejemplo de buenas
practicas de coordinacion. La conversacion avanza, destacando que:
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No debe olvidarse la importancia de la coordinacion en esta poblacion.
Y esta coordinacion necesita tiempo de dedicacion.

¢éCuanto mas, mejor? Se plantea como desde hace algunos anos las familias acuden
a multitud de servicios, y como estd instalada en la sociedad la idea de que a cuantos
mas servicios se acuda, mas evolucionara el nifio. Pero, écudnto mas, mejor? Se
discute nuestro papel, en la medida en que como coordinadores somos referentes y
administrativamente tenemos que emitir informes para ayudas: éestamos preparados?

Se plantea la necesidad de tener un documento consensuado de re-
ferencia, cara a poder elaborar los informes en relacion a los diferentes
tratamientos que solicitan las familias.

De como la tarea es de todos

¢Como aprovechar la experiencia de todos? Aunque desde los equipos se realiza un
trabajo dedicado y especializado, se coincide en la soledad del profesional, que tiene
a menudo nifios con dificultades que ve por primera vez y que no siempre puede
consultar con otros companferos. Por lo que se hace otra propuesta casi obvia:

Se propone la creacion de un banco de recursos para compartir informa-
cion tedrica, metodoldgica y experiencias.

De como esta tarea tiene sentido

La experiencia muestra que las familias viven, en estos momentos iniciales, la
discapacidad visual como lo fundamental de las patologias que tiene su hijo. Después,
poco a poco, se mostrara el alcance de las demas discapacidades. Estos tiempos del
nino a menudo no coinciden con los de la familia. Desde la mirada de la discapacidad
visual, nuestro papel es ayudar a la familia a entender al nifio en su globalidad, y no
solo desde las discapacidades. Se plantea cdmo, desde esta perspectiva, el profesional
se sitla en una posicion privilegiada: en la comunicacion y la interaccion familiar. De
esta relacién participan no solo el nifio y sus padres, sino también el profesional, en
un camino complejo de transitar pero enriquecedor para todos en la mayoria de las
situaciones.
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Finalmente, se coincide en ambos grupos en la importancia de seguir
apostando por nuestro trabajo con los nifAos y sus familias, valorando los
aspectos especializados de nuestras intervenciones.
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Grupos de reflexion

El cerebro en panales

The brain in diapers

E. Rodriguez de la Rubia Jiménez'
Palabras clave

Atencién temprana. Funcionamiento cerebral. Procesos cerebrales. Desarrollo evolutivo.
Desarrollo madurativo. Formacién de profesionales. Cursos de formacién. Neuropsicologia.
Formacién de la familia. Formacion de los padres. Neuroparentalidad.

Partiendo de que la base biolégica del funcionamiento corporal y mental de todas
las personas reside en el cerebro, se propuso a diferentes participantes en la Jornadas
sobre Atencion Temprana, celebradas durante los dias 16 y 17 de noviembre de 2016 en
Sevilla, reflexionar sobre como este érgano se va organizando desde el inicio de la vida. El
conocimiento de este tema se considera una cuestion clave para entender y comprender
como se articula el comportamiento de los nifios en las diferentes dreas madurativas a lo
largo del tiempo y para tomar conciencia de la influencia que, sobre dicho proceso, tienen
el cuidado y las relaciones personales. En esta reflexidon se incluyeron también el andlisis
de la influencia que tiene la presencia de la discapacidad visual en ese recorrido vital y se
contemplaron algunas posibles intervenciones profesionales de cara a favorecerlo.

Para ello, se cred un cuestionario sobre el que se debatid, y desde el que los
asistentes expusieron diferentes experiencias, reflexiones, ideas y sugerencias. Para
facilitar el didlogo de los interesados en este tema, se organizaron dos grupos de
reflexidn, cuyas conclusiones transcribimos a continuacion.

1 Emilio Rodriguez de la Rubia Jiménez. Psicdlogo del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Madrid. Avda.
del Doctor Garcia Tapia, 210; 28030 Madrid (Espaina). Correo electrdnico: erj@once.es.
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Grupo A

1. Se considera conveniente incorporar a la practica de los profesionales que inter-
vienen en el ambito de la Atencién Temprana un minimo de conocimientos sobre
la organizacion y el funcionamiento del cerebro, con el fin de dotar de mayor
hondura y solvencia a la orientacion a las familias y a otros profesionales que
intervienen con el nifio, y mejorar la planificacion de tareas y la intervencion
directa con el nifio, ya que estos conocimientos propiciaran un planteamiento
mas ajustado a sus necesidades y posibilidades.

2. Teniendo en cuenta la conclusién anterior, se propone la organizacion de un
curso basico que incluya, al menos, los siguientes apartados:

e Estructura y organizacion del cerebro.

e Rasgos de funcionamiento de los hemisferios y ldbulos cerebrales segun
edad, circunstancias y vivencias.

e Como se organiza y funciona el cerebro a partir de la relaciones personales
(patrones de apego, conexion emocional...).

e El papel de las emociones y su regulacién como organizadores del comporta-
miento, desde el funcionamiento cerebral.

e Areas y vias que intervienen en los diferentes procesos de recogida, organi-
zacion y manejo de la informacion (interna y externa).

e Como se generan los patrones de conocimiento de la realidad y como se
desarrollan y se ponen en juego los diferentes tipos de memoria.

e Lainfluencia de los «procesos de mentalizacidon» en la génesis y organizacion
de los estados mentales y de la identidad personal.

3. La evolucién del nifio en las diferentes areas madurativas es producto de la
compleja y variada influencia de distintos factores. En este sentido, teniendo en
cuenta los datos que se conocen sobre el funcionamiento del cerebro, no debe
trabajarse con los nifios en la etapa de atencion temprana desde la consideracién
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aislada de un sentido, sino hacerlo de un modo global e integrador del aporte de
los diferentes canales de informacidn y experiencia.

Algunos de los comportamientos que, en ocasiones, pueden observarse en los
nifos ciegos que no conservan resto visual alguno, pueden referirse a procesos
cerebrales que se han organizado de modo insuficiente, alterado o distinto. Esta
consideracion lleva a tener en cuenta la «individualidad» de cada caso particular
a la hora de la intervencién, asi como la necesidad de acercarse a cada sujeto
con una actitud abierta, flexible y de comprension.

Las emociones, la conexidon emocional y los procesos de vinculacion o apego se
consideran elementos clave para el desarrollo cerebral y el funcionamiento del
«yo», de la identidad.

Se plantea la necesidad de la actualizacién de la formacidn (neuropsicoldgica)
en este campo, asi como el disponer de tiempo suficiente para desarrollar el
trabajo con los nifios y las familias sin prisas, ya que, dado lo transcendente
y delicado del momento en el desarrollo de los nifios durante la etapa de la
atencion temprana, observar el comportamiento del nifio, recoger la perspectiva
de los padres, sus vivencias ante la evolucién de su hijo y sus practicas en las
exigencias de la crianza, requieren esta consideracion.

La educacion del nifio hay que entenderla dentro de un contexto amplio (en el que
se incluye la familia nuclear y extensa, asi como otros ambitos de socializacién).
Ese contexto es el marco en el que se organizan el cerebro y sus funciones, y
eso nos exige, como profesionales, una dedicacion y una formacién adecuadas
para intervenir de un modo mas eficaz.

Grupo B

(Algunas de las reflexiones de este grupo abundan en las mismas conclusiones del

1.

Grupo A, por lo que no repetiremos lo que supone una conclusion idéntica).

Para poder transmitir una informacién ajustada sobre los comportamientos de
los nifios o0 sobre sus posibilidades evolutivas, es necesario entender qué puede
sustentar esas conductas o esas expectativas. Por eso, es necesario estar bien
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formados y disponer de una (in)formacion actualizada en los contenidos basicos
de caracter neuropsicoldgico y neuroeducativo.

2. Se resalta el papel de los padres (se habld, en este sentido, de «neuroparenta-
lidad») como mediadores del desarrollo del nifio, estimulando, compensando y
sustituyendo las funciones cerebrales ausentes o limitadas de acuerdo con los
diferentes momentos y edades.

3. Las emociones juegan un papel fundamental en la organizacién y el funciona-
miento cerebral.

4. Ala hora de intervenir en la etapa de atencidn temprana, es clave tener presente
y comprender cdmo se organiza el «yo» a partir de la conexién emocional, que
es la gran organizadora del funcionamiento cerebral.

5. La discapacidad visual origina una organizacién cerebral peculiar en determina-
dos aspectos. Ello supone que las conexiones neuroldgicas que la sustentan de-
ben seguir recorridos idiosincraticos y llevarse a cabo en secuencias temporales
diferentes a las de los ninos con vision. Por ello, los procesos de adquisicion de
ciertas habilidades conviene verlos mas desde una perspectiva de «reorganiza-
cion» que desde la valoracion de «retraso madurativo».

6. Atender a los nifios con un alto nivel de calidad (tal y como implica considerar los
procesos de funcionamiento cerebral) requiere disponer del tiempo suficiente
para poder observar y analizar el comportamiento de los nifios, asi como para
recoger las vivencias y experiencias de los padres.
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Grupos de reflexion

Vinculo afectivo madre/hijo con ceguera

Mother/blind child bonding

M. C. Martinez Martinez'
Palabras clave

Atencién temprana. Diada madre-hijo con ceguera total. Vinculo afectivo. Apego. Com-
petencia parental. Intervencién temprana. Observacion de conductas vinculares. Equipos
multiprofesionales. Formacién de profesionales.

«El ser humano es un ser para la vinculacién que solo se desarrolla adecuadamente
cuando establece vinculos con los demas. Si no resuelve de un modo favorable esta
necesidad, se ve afectado psicolégicamente y es vulnerable tanto desde un punto de
vista social como bioldgicos.

Partiendo de esta afirmacion, centramos nuestro grupo de trabajo en el andlisis y
discusion de varios aspectos de la diada madre-hijo con ceguera total, al considerar
esta situacion como la mas extrema dentro de la discapacidad visual. De este modo,
pudimos llegar a conclusiones como las que a continuacion se exponen.

1. Comenzamos consensuando algunos conceptos claves, como: vinculo afectivo,
apego, sensibilidad materna, competencia parental, estilos de apego..., anali-

zando diferentes ideas en torno al tema:

e Necesidad de la vinculacion afectiva o apego.

1 M.2 del Carmen Martinez Martinez. Psicéloga de la Direccién de Apoyo de la ONCE en Cartagena. Calafate, 1; 30202
Cartagena, Murcia (Espafia). Correo electrénico: mcmb@once.es.
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e Cbmo el vinculo afectivo puede ayudar a crecer o dificultar el desarrollo psi-
comadurativo del nifio.

e Los progresos psicoevolutivos del nifio facilitan la respuesta afectiva de la
madre vy, por tanto, la vinculacién madre-hijo.

e Aspectos diferenciales del apego madre-hijo en el caso de los bebés con
ceguera total...

e La atencidn a otras figuras de apego: hermanos, abuelos, cuidadores y, sobre
todo, el padre, figura esta relegada a un segundo plano durante muchos
anos, pero con un importante papel en la actualidad.

2. Coincidimos en afirmar que el vinculo afectivo madre-hijo es basico en la
AT, y que nuestro trabajo debe centrarse, en los primeros momentos, en
el ambito afectivo-emocional de la madre. El objetivo sera favorecer el
establecimiento de un vinculo adecuado y un apego seguro en la diada
madre-hijo:

e Comprensidon de sentimientos ambivalentes de la madre hacia su hijo con
ceguera.

e Contencidon materna.

e Seguridad en el papel de madre.

e Conocimiento de las sefiales y respuestas del hijo.

e Satisfaccion de las necesidades de la madre y del hijo.
e Busqueda de otras formas de comunicacion madre-hijo.

3. Posteriormente, nos centramos en aspectos organizativos de nuestro trabajo
relacionados con el tema de reflexion:

e Consideramos fundamental iniciar nuestra intervencion lo mas rapido posible
tras el nacimiento del nifo con discapacidad visual.

MARTINEZ, M. C. (2017). Vinculo afectivo madre/hijo con ceguera. Integracion: Revista digital sobre discapacidad
visual, 70, 121-123.

122



- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

e Pensamos que son necesarios canales de deteccion y derivacion eficaces. Es
importante incluir nuestros equipos en los procesos establecidos en las dife-
rentes comunidades autdénomas, y no crear un sistema paralelo de deteccidn.

e Vimos también conveniente evaluar el vinculo, y proponer a los seminarios
compilar documentacion sobre pautas de observacion de las conductas vin-
culares e instrumentos de valoracidn, ya que la literatura sobre apego vy
vinculo afectivo es abundante en la poblacién sin discapacidad, pero escasa
en la poblacién con ceguera.

¢ Nuestra intervencidon cambiara en funcién de la etapa evolutiva del nifo y del
estado emocional de la madre. Para los primeros momentos, planteamos la
conveniencia de intervenir en las unidades de neonatos de los hospitales, do-
micilio/sede, valorando la eficacia de la atencién y los medios profesionales.

e Aunque no es un tema igualmente trabajado por todos los profesionales, y
que dependera de las diferentes caracteristicas y circunstancias de los distin-
tos equipos, consideramos imprescindible la intervencién multiprofesional de
trabajadores sociales, maestros y psicélogos. Contar con estos tres perfiles
profesionales constituye un requisito fundamental en un equipo que trabaje
en Atencion Temprana. Resulta dificil mantener esta afirmacion en el modelo
actual de la ONCE, que aboga por el maestro «multitarea», obligado a asumir
diferentes roles profesionales sin la suficiente cualificacion.

4. Concluimos evidenciando la necesidad de formacién especifica y de tiempo de

trabajo en equipo para los profesionales que intervienen en Atencidon Temprana
de la ONCE.
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Comunicaciones rapidas

Incorporacion de las TIC para la estimulacion visual
en atencion temprana

Use of ICTs for visual stimulation in early care

E. Andrés Moya, B. Patén Esteban, I. Salvador Xaixo'
Palabras clave

Atencién temprana. Estimulacion visual. Nifios. Educacién infantil. Tecnologias de la Infor-
macion y la Comunicacion. Aplicaciones. Dispositivos méviles. Tabletas.

El presente trabajo pretende recoger la experiencia acumulada en los Ultimos
anos en torno a la incorporacion de las TIC en el trabajo de estimulacién visual con
ninos de Primer Ciclo de Educacion Infantil.

Compartimos con todos los profesionales de atencion temprana el interés por
buscar recursos Uutiles, atractivos y accesibles para llevar a cabo el trabajo con los
mas pequenos. En este proceso de busqueda hemos ido poniendo a prueba diferen-
tes materiales, con la condicion de que reunieran una serie de caracteristicas que
los hiciera funcionales para nuestra tarea: contrastes, colores, sonidos y texturas
han sido los criterios de seleccion mas valorados. Estos materiales siguen teniendo
un lugar principal en nuestras estanterias, sin embargo, no podiamos obviar la apa-
ricibn de herramientas audiovisuales que presentaban un innegable atractivo para
los nifios, y que, consideramos, debian ser incorporadas a nuestra labor a la espera
de comprobar su eficacia.

1 Elena Andrés Moya (eam@once.es), Beatriz Patén Esteban (bpae@once.es) e Isabel Salvador Xaixo (isx@once.
es). Equipo de Educacion de la ONCE de la Delegacidn Territorial de la ONCE en la Comunidad Valenciana. Gran Via Ramon
y Cajal, 11 y 13; 46007 Valencia (Espafia).
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En un principio, utilizamos elementos de estimulacidon pasiva, como los videos
del tipo Baby Einstein o los de So Smart!, con el fin de trabajar la atencion, la
fijacion y el seguimiento visual, pero pronto valoramos la necesidad de introdu-
cir instrumentos mas interactivos que permitieran estimular una participacion
mas activa por parte del nifo. Con este fin, incorporamos a nuestros programas
el uso de una pantalla tactil conectada a un ordenador de sobremesa, que
permitia a los nifios introducir modificaciones intencionadas en lo que estaban
percibiendo. Esta herramienta, aunque util, fue pronto superada por otros ele-
mentos mas versatiles que ofrecian nuevas posibilidades, como la movilidad o
la ergonomia, por permitir ajustar su uso a la postura mas adecuada para el
nino y en cualquier lugar que este estuviera. La utilizacién de la tablet en los
programas de estimulacion visual de los nifios de 2 a 3 afios pronto se convirtid
en una practica habitual.

Siguiendo en la linea inicial de la busqueda de recursos, empezamos a manejar
nuevas aplicaciones y a utilizarlas con nifios de edades mas tempranas, desde
los primeros meses de vida. La creciente oferta de apps nos permitié seleccionar
aquellas que consideramos mas adecuadas para la edad de los nifios y los obje-
tivos de nuestro trabajo.

La experiencia, tras varios afos, en el uso de estas herramientas con los
mas pequenos, ha sido muy positiva, incluyéndose actualmente como un ele-
mento esencial de los programas de estimulacion visual de los bebés desde
los primeros meses de vida. La tablet, o los dispositivos méviles en general,
se han confirmado como un instrumento motivador tanto para los ninos como
para sus familias. Estos dispositivos se encuentran disponibles en la mayor
parte de los hogares, circunstancia que permite a los padres una participacién
mas activa en la blusqueda de recursos y en su aplicacién, facilitando asi que se
sientan competentes en la tarea de estimulacién visual con sus hijos. En cuanto
al trabajo con los nifos, permiten trabajar desde edades muy tempranas las
funciones visuales basicas, como la atencion, la fijaciéon y el seguimiento, con
una gran variedad de imagenes —acompafiadas o no de sonidos— que las ha-
cen atractivas y motivadoras. Mas adelante, se estimula su participaciéon activa
en tareas de causa-efecto y, posteriormente, de coordinacion 6culo-manual. A
partir de los 18 meses pueden ir incluyéndose tareas mas complejas que re-
quieren poner en juego otro tipo de destrezas, pero eso es algo bien conocido
por todos.
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Conclusiones

Consideramos importante seguir ampliando la busqueda de actividades, ya que
hemos podido comprobar que su aplicacién es util a nuestros objetivos, resultando,
ademas, muy motivadoras para los nifios.

Nuestras necesidades para seguir abordando este tema en el futuro pasarian por
solicitar el apoyo de otros profesionales de la ONCE que nos pudieran asesorar sobre
aspectos como:

e Riesgos y tiempos mas adecuados de exposicion a las pantallas.
e Estudios sobre las apps mas significativas y eficaces para nuestros alumnos.

e Desarrollo de apps propias para trabajar aspectos de funcionalidad visual concre-
tos a los que no llegan las apps generales o con presentaciones mas accesibles
para nuestros alumnos.

Anexo. Seleccion de apps de 0-2 aios

Incluimos en este anexo una pequefia seleccidon de apps que, bajo nuestro criterio y
tras haberlas aplicado en el trabajo con nuestros alumnos, nos parecen significativas
para ser incorporadas a los programas de estimulacion visual. La seleccion correspon-
de a programas para el sistema operativo maovil i0S, de Apple Inc., porque es el que
nosotros conocemos, si bien muchas de ellas estan también para Android o Windows.

En esta seleccién listamos el nombre de la app, el autor, una breve descripcion del
contenido de la actividad y las funciones visuales que se pueden trabajar con ella. Para
facilitar su busqueda, aparece un enlace a la pagina de la aplicaciéon en la App Store.

iLoveFireworks Lite

Empresa: Fireworks Games.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/us/app/ilovefireworks-lite/id305321745?mt=8>.
Descripcion: al tocar la pantalla, se disparan fuegos artificiales de colores con sonido
realista, que puede ser opcional. Causa-efecto.

Funcién visual: atencion visual, fijacion.
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Estimulacion visual para bebés

Empresa: Think Design Studio LLP.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/es/app/estimulacion-visual-para-bebes/
id427443223?mt=8>.

Descripcion: presentacion de imagenes en blanco, negro y rojo. Cambio de imagen
automatico o manual. Se provoca la transicién al tocar la pantalla. Causa-efecto.
Funcidn visual: fijacién, atencién visual.

Baby View

Empresa: Hey Bear Productions.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/gb/app/baby-view-pocket-lite/id517145779?mt=8>.
Descripcion: patrones en movimiento, blanco, negro y rojo, y olores basicos con soni-
do y musica opcional. Causa-efecto. Al tocar la pantalla, se activan cambios.

Funcidn visual: atencién visual, fijacién, coordinacién ojo-mano.

B&W High Contrast

Empresa: Fisher-Price.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/us/app/b-w-high-contrast/id577554176?mt=8>.
Descripcion: presentacion de imagenes de animales en blanco, negro y rojo. Cambio
de imagen manual o al transcurrir el tiempo. Se provoca el cambio al tocar la pantalla.
Causa-efecto.

Funcidn visual: atencién visual, fijacion.

PequeGenio Lite

Empresa: Gilberto Fernandez.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/es/app/pequegenio-lite/id490008376?mt=8>.
Descripcion: patrones e imagenes en blanco, negro, rojo y en color. Pueden provo-
carse transiciones de blanco, negro y rojo a color y también de imagen a fotografia y
viceversa en tres categorias: bebés, animales y alimentos. Causa-efecto.

Funcion visual: atencién visual, fijacion.

Baby Silencer

Empresa: jolly1312.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/us/app/baby-silencer/id416309445?mt=8>.
Descripcion: fondo negro sobre el que aparecen dibujos de formas y luces de co-
lores al ritmo de la musica. Varia el ritmo de la musica y las canciones en inglés.
Causa-efecto.
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Funcién visual: atencién visual, fijacion.

Little Gems Visual Scene

Empresa: PDJ Apps.

Pagina web: <http://little-gems-visual-scene.appstor.io/>.

Descripcion: fondo negro sobre el que aparecen hexagonos de diferentes tamanos y
colores que se mueven al contacto con la pantalla. Cuando se interrumpe, esta vuelve
a la situacién de reposo: pantalla negra con los hexagonos de colores en la base.
Causa-efecto.

Funcién visual: atencién visual, fijacion.

Art of Glow

Empresa: Natenai Ariyatrakool.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/us/app/art-of-glow/id387680399?mt=8>.
Descripcion: fondo negro en el que, al tocar la pantalla, se van formando trazos con
formas de colores. Con cada toque, se incorporan mas trazos. Las formas permane-
cen en movimiento, se puede controlar el tamafo, el color, la duracién, la velocidad...
Causa-efecto.

Funcidn visual: atencion visual, fijacion, coordinaciéon ojo-mano.

Ghostbomb

Empresa: Jason Walters.

Pagina web: <https://appadvice.com/app/ghostbomb/492485285>.

Descripcién: fondo negro sobre el que aparecen rayas al tocar la pantalla. Si
no se mantiene el contacto con esta, vuelve a la situacién de reposo, pantalla
negra. Las rayas pueden modificarse en tamafo, grosor, color, dispersion...
Causa-efecto.

Funcién visual: atencién visual, fijacion.

Stargrid

Empresa: Jason Walters.

Pagina web: <https://appadvice.com/app/stargrid/497261296>.

Descripcion: fondo negro en el que aparecen puntos. Al tocar la pantalla, se desor-
ganizan y se forma un hueco negro. Si no se mantiene el contacto con la pantalla,
esta vuelve a la situacién de reposo: pantalla negra con puntos. Los puntos pueden
modificarse en tamafio, grosor, color, dispersion... Causa-efecto.

Funcién visual: atencién visual, fijacion, coordinacién ojo-mano.
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Spirogrow

Empresa: Jason Walters.

Pagina web: <https://appadvice.com/app/spirogrow/415889195>.

Descripcion: fondo negro en el que, al tocar la pantalla, aparecen formas geométricas
iguales formando un dibujo a modo de muelle. Si no se mantiene el contacto con la
pantalla, esta se queda en la imagen generada. Las formas pueden modificarse en su
disefio, tamano, grosor, dispersion... Causa-efecto.

Funcidn visual: atencién visual, fijacidn, coordinacién ojo-mano.

Development with Contrast Colors for Baby

Empresa: Fisher-Price.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/us/app/development-with-contrast-co-
lors-for-baby/id702895404?mt=8>.

Descripcion: se va componiendo una escena, dibujada, poco a poco, con elementos en
blanco, negro y rojo o color acompafiada de musica. La imagen va evolucionando v, al
tocar la pantalla, aparecen pequefios insectos incorporados a la escena en el punto de
contacto. Cambia la escena al transcurrir el tiempo. Causa-efecto.

Puede utilizarse con algunos juguetes de la marca comercial que la ha elaborado.
Funcidn visual: atencién visual, fijacion.

Kaleidoscope Drawing Pad

Empresa: Bejoy Mobile.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/us/app/kaleidoscope-drawing-pad/
id525904070?mt=8>.

Descripcion: fondo negro en el que, al tocar la pantalla, se va formando la imagen
de un caleidoscopio. Con cada toque se incorporan mas trazos. Los tipos de trazo se
pueden controlar dentro de una gama. Causa-efecto.

Funcidn visual: atencion visual, fijacion, coordinaciéon ojo-mano.

Tap-n-See Now

Empresa: Little Bear Sees.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/us/app/tap-n-see-now/id491247565?mt=8>.
Descripcion: creada para nifios con CVI. Aparecen dibujos en movimiento por la pan-
talla y, al tocarlos, crece el tamano del dibujo y emite un sonido de premio. Se puede
controlar el color del fondo, el color del dibujo y el sonido que emite al tocarlo. Puede
ser util para valorar el contraste que mejor diferencia el nifio. Causa-efecto.

Funcién visual: atencién visual, fijacidon, seguimiento, coordinacién ojo-mano.
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Tocar la mariquita, juego gratis y facil para bebés

Empresa: David Herrera Solas.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/bo/app/tocar-la-mariquita-juego-gratis/
id680249935?mt=8>.

Descripcion: dibujo de una mariquita sobre fondo verde que va caminando lentamen-
te. Al tocar la mariquita, esta vuela hacia otro lugar. Causa-efecto.

Funcién visual: atencién visual, fijacidon, seguimiento, coordinacién ojo-mano.

Animales de la selva para bebés

Empresa: David Herreras Solas.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/es/app/animales-la-selva-para-bebes/id956940705?mt=8>.
Descripcion: sobre fondo verde, aparece un animal. Al tocarlo, se escucha sonido
realista y realiza movimiento. La pantalla de seleccién de animales también se anima
con musica y los animales bailan al tocar los bongos. Causa-efecto.

Funcidn visual: atencién visual, fijacidn, coordinacién ojo-mano.

Doodle

Empresa: ABCiSoft.

Pagina web: <https://appadvice.com/app/doodle/457218833>.

Descripcion: permite dibujar controlando el grosor y el color del trazo, asi como el
color del fondo.

Funcién visual: atencién visual, fijacion, coordinacién ojo-mano.

ZOOLA Animales

Empresa: INBAL Tal.

Paginaweb: <https://itunes.apple.com/es/app/zoola-animales-free/id415571848?mt=8>.
Descripcion: fotografias de animales en alta definicién con sonidos realistas de los
animales. De cada animal aparecen dos fotografias del macho, hembra y cria. Estan
agrupados en cinco categorias: Granja, Safari, Bosque, Agua y Perros. De cada cate-
goria se presentan doce animales. Causa-efecto.

Funcién visual: atencién visual, fijacion, coordinacién ojo-mano.

Zoola baby animals

Empresa: INBAL Tal.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/es/app/zoola-baby-animals/id471706389?mt=8>.
Descripcion: fotografias de animales en alta definicién con sonidos realistas de los
animales. De cada animal aparece la fotografia de la cria y, en la esquina superior
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derecha, del adulto. Al tocar cada imagen, se reproduce su sonido realista. Aparecen
treinta crias. Causa-efecto.
Funcidn visual: atencién visual, fijacidn, coordinacién ojo-mano.

Z0OLA Animals Deluxe

Empresa: INBAL Tal.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/us/app/zoola-animals-deluxe-animal-game-
for-baby-and-toddlers/id639182249?mt=8>.

Descripcion: fotografias de animales en alta definicién con sonidos realistas de los
animales. De cada animal aparece la fotografia del adulto, y se pueden realizar tres
acciones: alimentarlo, eligiendo entre tres clases de comida; ver a su cria y alimentarla,
y disfrazarla con tres elementos. Aparecen agrupados en cuatro categorias: Granja,
Selva, Bosque y Acuaticos. De cada categoria se presentan 9 animales. Causa-efecto.
Funcidn visual: atencién visual, fijacidn, coordinacién ojo-mano.

TinyHands Primeras Palabras

Empresa: TinyHands Apps Educational Learning Games for Babies Toddlers and Kids Corp.
Pagina web: <https://itunes.apple.com/us/app/tinyhands-primeras-palabras/
id813543116?I=es&mt=8>.

Descripcion: loto para trabajar conceptos basicos: primeras asociaciones de iguales.
Imagenes bien contrastadas y formato accesible.

Funcién visual: atencién visual, fijacidon, seguimiento, coordinacién ojo-mano.

Kids puzzle games: baby toddlers kids

Empresa: TinyHands Apps Educational Learning Games for Babies Toddlers and Kids Corp.
Pagina web: <https://itunes.apple.com/us/app/kids-puzzle-games-baby-toddlers-kids-free-
puzzle/id620871445?mt=8>.

Descripcién: juegos de apilar, formar torres u ordenar. Permite iniciar el trabajo en
conceptos basicos, como grande-pequeno, antes-después, derecha-izquierda, arri-
ba-abajo. Imagenes bien contrastadas y formato accesible.

Funcidn visual: atencién visual, fijacion, seguimiento, coordinaciéon ojo-mano.

Shapes & Colors Games: Toddlers Kids Games

Empresa: TinyHands Apps Educational Learning Games for Babies Toddlers and
Kids Corp.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/us/app/shapes-colors-games-toddlers-kids-
games-free/id599965478?|=es&mt=8>.
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Descripcion: juego de clasificacion que permiten trabajar los conceptos basicos, como
forma, tamano, colores, estaciones del afio y animales. Imagenes bien contrastadas
y formato accesible.

Funcidn visual: atencion visual, fijacion, seguimiento, coordinaciéon ojo-mano.

Activity Memo - Juego de nifios (por Happy-Touch juegos para nifios)
Empresa: concappt media.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/es/app/activity-memo-juego-ninos/id495140778?mt=8>.
Descripcion: loto-memo para trabajar conceptos basicos: primeras asociaciones de
iguales. Imagenes bien contrastadas y formato accesible.

Funcidn visual: atencién visual, fijacidn, seguimiento, coordinaciéon ojo-mano.

Slide & Spin

Empresa: MyFirstApp Ltd.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/es/app/slide-spin/id421655192?mt=8>.
Descripcion: consiste en destapar imagenes realizando cuatro movimientos basicos
sobre la pantalla: tocar, deslizar arriba-abajo y viceversa, deslizar derecha-izquierda y
viceversa, rotacién o giro.

Funcidn visual: atencion visual, fijacion, coordinacion ojo-mano.

Cohetes y planetas para bebés

Empresa: David Herreras Solas.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/es/app/cohetes-y-planetas-para-bebes/
id994958547?mt=8>.

Descripcion: puzles faciles de cohetes. Hay que montar el cohete para que despegue.
Escenario con cinco planetas, cada uno con un cohete diferente. Causa-efecto.
Funcidn visual: atencién visual, fijacidon, seguimiento, coordinaciéon ojo-mano.

El Zoo Magico

Empresa: Daniel Bolivar.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/es/app/el-zoo-magico/id922288829?mt=8>.
Descripcion: es una aplicaciéon desarrollada por profesionales de la pedagogia y
la estimulacidon visual —basada en las investigaciones de Natalie Barraga sobre
eficiencia visual— para trabajar el funcionamiento visual de los nifilos mientras
juegan. Puede dirigirse desde infantes de pocos meses —sobre todo las primeras
funciones— hasta la edad escolar, y adaptarse a niflos con otras deficiencias afia-
didas. La aplicacion se compone de 97 fichas de dificultad creciente y organizadas
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en ocho secciones que se corresponden con las distintas etapas evolutivas del
desarrollo visual.

El baho Boo

Empresa: Matias Gravano.

Pagina web: <https://itunes.apple.com/es/app/el-buho-boo/id1035439173?mt=8>.
Descripcion: app organizada en tres niveles de dificultad. Aparecen animales que se
activan al tocar cualquier zona de la pantalla o escenas en las que aparecen animales
en accion al tocar la pantalla.

Nivel 1: solo deben tocar la pantalla para que sucedan cosas.

Nivel 2: comienzan a interactuar con elementos del escenario.

Nivel 3: incorpora juegos con colores, formas y numeros. Causa-efecto.

Funcién visual: atencién visual, fijacion, seguimiento, coordinacién ojo-mano.

ANDRES, E., PATON, B., y SALVADOR, 1. (2017). Incorporacién de las TiC para la estimulacion visual en atencion
temprana. Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 124-133.
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Comunicaciones rapidas

Documento base de atencion temprana. ;Teoria o practica?

Early care basic document: theory or practice?

A. F. Lucas Pérez!
Palabras clave

Atencion temprana. Servicios de atencién temprana. Profesionales. Documentacion
técnica.

Este documento surgié con la finalidad de establecer y definir el papel que debe
desarrollar la ONCE en el ambito de la atencidon temprana. Tras cinco afios desde
su publicacion, deberia ser el marco de referencia en el que se sustenta nuestra
intervencién en atencion temprana. ¢Es asi? éSe conoce en profundidad? ¢Se iden-
tifican con él los distintos Equipos y profesionales que intervienen en AT, o quiza es
percibido como un documento tedrico, demasiado alejado y/o descontextualizado de
la realidad diaria? ¢Realmente se considera una herramienta practica? éLo es?

Y, dando un paso mas, étrabajamos desde la perspectiva de la atencidén temprana
o de la educacién infantil?

Un lustro después, quiza sea momento de plantear una profunda reflexién sobre
este documento y sobre el enfoque desde el que se realiza la intervencién con la
poblacion de 0-6 anos y sus familias.

Es necesaria la interiorizacién de los principios y del espiritu que subyacen en
este documento por parte de toda la estructura educativa de nuestra Organizacion,

1 Angel Francisco Lucas Pérez. Maestro del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Alicante. Avenida de Denia,
171; 03559 Alicante (Espafia). Correo electrdénico: anlp@once.es.
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para, juntos, analizar el funcionamiento particular de cada Equipo y buscar férmulas
de ajuste y, en su caso, consenso con aquellos, con una misma «mirada comun»
enriquecer el conjunto de la intervencion y el trabajo en equipo.

Lucas, A. F. (2017). Documento base de atencién temprana: steoria o practica? Integracion: Revista digital sobre
discapacidad visual, 70, 134-135.
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Comunicaciones rapidas

MARLU: un programa para alumnos con déficit visual
de 0 a 6 afios

MARLU: a programme for visually impaired 0- to 6-year-olds

A. F. Lucas Pérez,! M. C. Martinez Martinez>
Palabras clave

Atencién temprana. Programas de intervencién. Nifios (0-6 afios).

MARLU es un programa de intervencién que nace con el objetivo de orientar a
profesionales que se acercan o introducen en el maravilloso mundo de la atencion
temprana. Surge de la experiencia personal, de la reflexién subjetiva y autocritica
acerca de que una planificacién de la intervencion mas centrada en el momento real
en que se encuentran nino y familia objeto de atencién es posible.

Gracias a las evidencias de la neuroplasticidad y el neurodesarrollo, sabemos de
la importancia de nuestra labor desde la perspectiva de la atencion temprana, y
eso exige una gran responsabilidad, una praxis absoluta y, por tanto, una atencién
cualitativa que aproveche cada minuto de la misma.

Comencé mi trabajo como maestro en atencion temprana en el Equipo de
Cartagena con muchisima ilusion, y, consciente de mi inexperiencia, empecé a
leer, formarme y estudiar, matriculdandome en el Master de Atencién Temprana.
Todo ello me hizo ser consciente de que debia mejorar y, producto de lo que iba

1 Angel Francisco Lucas Pérez. Maestro del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Alicante. Avenida de Denia,
171; 03559 Alicante (Espafia). Correo electrénico: anlp@once.es.

2 M.2 del Carmen Martinez Martinez. Psicologa de la Direccion de Apoyo de la ONCE en Cartagena. Calle Calafate,
1; 30202 Cartagena, Murcia (Espafia). Correo electrénico: mcmb@once.es.
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aprendiendo, comencé a sentirme angustiado ante la sensacién de pérdida de
tiempo al tener que reajustar sistematicamente mis programas de intervencion.
Tenia la conviccion de que mi propuesta de trabajo podia ser mucho mas sensible
al momento evolutivo de los nifios que atendia y, por tanto, mucho mas eficientes
los resultados, lo que, unido a la importancia y dimension del tiempo ganado,
multiplicaria estos y las posibilidades de que dichos alumnos pudiesen desarrollar
al maximo sus capacidades.

Pedi ayuda a mi entrafiable compafera, la psicéloga del Equipo, y juntos empeza-
mos una busqueda literaria que nos diese luz hacia un camino del que desconociamos
su trazado, pero en el que teniamos claro el destino. La luz llegé de manos de la Dra.
Natalie Barraga, al leer:

Se debe tener en cuenta la relacion existente entre funcionamiento visual, y cognicién
y es por ello por lo que, quienes trabajan con sujetos con baja vision, deben ser cons-
cientes que estos no pueden funcionar visualmente mas alla de su nivel de desarrollo
perceptivo y cognitivo. Por ello, cualquier interpretacion del funcionamiento visual debe
tener en cuenta el nivel cognitivo del sujeto.?

Esta seria la base de nuestro trabajo.

Asi, decidimos realizar un programa de intervencion en el que se relacionasen ca-
pacidades cognitivas, motrices y del lenguaje (en adelante, CG) y habilidades visuales
(en adelante, HV), a partir de una evaluacion previa del momento en que se encuentra
el nifo en cada una de las CG.

Para ello, y tras un pormenorizado estudio, definimos veintiuna CG y otras veintiuna
HV. Asi mismo, establecimos los rangos de edad, que abarcarian desde el primer mes
de vida hasta los 6 afios; los niveles de edad durante los cuales trabajar cada CG y
cada HV, y las pruebas con que poder evaluar cada CG. También dimos a cada CG y
a cada HV una abreviatura, e ideamos una numeracion para facilitar la utilizacién de
esta herramienta y el trabajo interdisciplinar con la misma.

Ademas, teniendo en cuenta las HV, se contaria con la evaluacion de la funcionalidad
visual del nifo en todo momento.

3 BARRAGA, N. C. (1997). Textos reunidos de la doctora Barraga [formato Word]. Madrid: Organizacién Nacional de
Ciegos Espafioles. [N. del ed.].
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Por ultimo, elaboramos un catdlogo de sugerencias de actividades, ordenadas
tanto por CG como por HV, que permitiesen a los nuevos profesionales que em-
pezasen a trabajar en atencién temprana contar con ejemplos de qué trabajar a
partir de la evaluacion psicoldgica inicial y, lo que considerdbamos muy importante,
el cdmo, es decir, ayudar a que estos comparneros fuesen adquiriendo de manera
practica formacion en cuanto al desarrollo evolutivo del nifio, referente basico y
piedra angular de nuestro trabajo.

Este programa o herramienta esta disefiado en formato de tablas, las cuales se
encuentran en los anexos, y esta pensado para ser utilizado en ordenador mediante la
funcion del buscador, y asi poder resultar agil y, a pesar de su aparente complejidad,
sencilla.

Lucas, A. F,, y MARTINEZ, M. C. (2017). MARLU: un programa para alumnos con déficit visual de 0 a 6 afios.
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Comunicaciones rapidas

Estimulacion visual y psicomotricidad

Visual stimulation and psychomotricity

M. Sanz Lanao, M. Juanet Julia, M. Mafnosa Mas!

Palabras clave

Atencion temprana. Estimulacion visual. Psicomotricidad. Programas de intyervencién.
Estimulacidn multisensorial. Trabajo corporal.

Desde hace quince anos, el Servicio de Atencidon Precoz del Centro de Recursos
Educativos de la ONCE en Barcelona viene organizando un grupo de trabajo con nifios
de 2-3 afos con distintas discapacidades visuales, con el objetivo general de trabajar
la estimulacion visual y la psicomotricidad.

Sustentamos el trabajo en el modelo de practica psicomotriz de Bernard Aucoutu-
rier y en los programas de estimulacion visual de Dixie C. Blanksby (VAP-CAP) y la
Dra. Natalie C. Barraga. Sabemos por ellos, y por la observacién directa, que vision
y movimiento van unidos, y que la discapacidad visual puede ser causa de retrasos
en el desarrollo global, entendiéndolo en sus tres componentes: psicomotor, afectivo
y cognitivo.

Objetivos especificos

e Desarrollar la expresividad psicomotriz de cada nifo.

1 Maria Sanz Lanao (mjsl@once.es), Montse Juanet Julia (mjj@once.es), Maite Mafiosa Mas (tmmm@once.es).
Maestras del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Barcelona. Equipo de Atencidn Precoz, Atencion Precoz Ca-
talufia. Gran Via de les Corts Catalanes, 394; 08015 Barcelona (Espafia).
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e Estimular el resto visual para mejorar su funcionalidad (o su eficacia).

e Favorecer el proceso hacia la separacion/individuacién (Malher, Pine y Bergman,
1977).

e Potenciar la socializacidn, el grupo y, asi, descubrir al otro.
e Crear un espacio de observacién del desarrollo visual y global, para prevenir
posibles riesgos en el desarrollo.
Metodologia
e El grupo se compone de un minimo de tres nifios y un maximo de siete.
e Dos profesionales: uno es quien guia la sesién con su voz y el otro lo acompaiia.
e Sistema de escucha (Arnaiz, 1994; p. 52).
e Sala de psicomotricidad: espacio adecuado, seguro, con el material necesario.
e Temporalizacion: sesiones quincenales de 60 minutos.
e Reunidon mensual de padres, paralela, moderada por dos profesionales.

e Recogida de la sesidon por escrito: valoracion y propuestas para la siguiente.

Secuencia de una sesion

e Ritual de entrada: saludo, preparar el cuerpo, expresar el deseo (decir a qué se
quiere jugar).

e Tirar la muralla: actividad conjunta de conciencia corporal de fuerza.

e Juego sensoriomotor: movimiento y mirada (espacio del placer sensorio-
motor).

SANZ, M., JUANET, M., y MAROSA, M. (2017). Estimulacion visual y psicomotricidad. Integracion: Revista digital
sobre discapacidad visual, 70, 139-142.
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e Gruesa: estructuras, columpio, tunel, tobogan...
e Fina: poner pelotas en tubos, manipular (abrir y cerrar botes).

e Inicio del juego simbdlico: la casa, dormir, disfrazarse... (espacio del juego
simbdlico).

e Actividad de representacion: construcciones, dibujos, modelado, (espacio de la
representacion).

e Ritual de salida: équé te ha gustado?, y cancién de despedida.

Conclusiones, valoracion y reflexion

Los nifos con discapacidad visual pueden presentar una fuerte dependencia de sus
padres que, a veces, dificulta el proceso de separacion. Estos grupos vemos que ofrecen
a las familias (padres y niflos) un espacio contenedor de ansiedades, de seguridad en el
movimiento y facilitador del desarrollo emocional y relacional. Muchas veces, el grupo
supone la primera experiencia de separacién/individuacién, y ayuda a reducir la ansie-
dad que este proceso genera en padres e hijos. También fortalece los vinculos afectivos
significativos que favorecen la autonomia a través del juego y la actividad motriz.

Valoramos muy positivamente el trabajo de estos grupos porque observamos una
progresiva evolucion de cada nifio en cuanto a su desarrollo motriz, visual, cognitivo,
afectivo y relacional a lo largo del curso.

En conclusién, debemos tener muy en cuenta el trabajo corporal y multisensorial
en atencion temprana para el desarrollo global posterior de los nifios, y si lo podemos

realizar en grupo, ademas de en sesién individual, debemos intentarlo, ya que desde
gue nacemos Somos seres sociales.
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Comunicaciones rapidas

Mi cuerpo y mi entorno. Talleres de experiencias

My body and my surrounds: experience workshops

A. Garcia-Arcicollar Vallejo, F. Lopez Montellano'
Palabras clave

Atencién temprana. Programas de intervencion. Percepcion corporal. Percepcién del entor-
no. Estimulacion sensorial. Talleres.

Introduccion

Esta actividad fue disefiada desde el Equipo de Atencion Temprana del Centro de
Recursos Educativos de la ONCE en Madrid para nifios ciegos o con baja visién de
Segundo Ciclo de Educacion Infantil, con el fin de atender las importantes carencias
detectadas en nifios con discapacidad visual grave en experiencias directas en entor-
nos naturales, como son la familia y el centro escolar.

La creacion de un espacio en el que la vivencia del propio cuerpo, la manipu-
lacion y la experimentacion ayudasen a dar sentido a las experiencias vividas en
el entorno, asi como a construir un pensamiento ajustado y consistente, nos parecié
motivo suficiente para abordar el proyecto.

Argumentacion

Las experiencias directas sobre nuestro entorno van configurando, desde los
primeros momentos de vida, la idea que adquirimos del mundo, al tiempo que de-

1 Ana Garcia-Arcicollar Vallejo (angav@once.es) y Francisco L6pez Montellano (fimo@once.es). Maestros del Cen-
tro de Recursos Educativos de la ONCE en Madrid. Avda. del Doctor Garcia Tapia, 210; 28030 Madrid (Espafa).
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termina la relacion que establecemos con él, prolongando sus repercusiones en el
tiempo.

La carencia total o parcial de dichas experiencias en relaciéon con entornos natura-
les, como son la familia y la escuela, dirige a los nifios con discapacidad visual grave y
a los nifos ciegos hacia una senda de riesgo para su desarrollo evolutivo.

Esta privacién tiene origen en el deterioro de la via visual de entrada de los estimu-
los que ocasiona la patologia (el entorno aparece distorsionado, desdibujado y menos
atractivo), pudiendo desde no ser conscientes siquiera de la existencia de estimulos
alrededor, hasta no relacionar o malinterpretar estimulos sonoros con aquello que los
genera, por ejemplo.

El aprendizaje observacional queda afectado porque el caudal de informacion es
fragmentado e insuficiente, precario, debiendo compensar estas carencias por otras
vias, como emplear otras vias perceptivas que se complementan para generar ima-
genes y conocimiento. La manipulacion y las experiencias en las que confluyen esti-
mulos diversos en una misma realidad son alternativas compensatorias necesarias. El
aprendizaje se torna analitico, necesitando mas tiempo para relacionar y organizar en
imagenes mentales.

Ya sabemos como la ausencia de contacto visual puede originar dificultades en la
generacion de vinculos emocionales en la primera etapa de la vida, decisivos para el
desarrollo evolutivo y vital de la persona.

Podriamos resumir la situacidn de vulnerabilidad evolutiva, entre otros, con los
siguientes rasgos:

e Entorno desdibujado y distorsionado.

o Dificultades para establecer vinculos por falta de contacto visual.

o Dificultades en la atencidn por lo difuso de los estimulos que le llegan.

e Dificultad para imitar y seguir conductas, gestos y juegos de los otros nifios.
e El desarrollo motor se ve dificultado.

e Frecuentes los miedos a espacios nuevos y ruidosos.

e Su percepcidén parcial y fraccionada.

e Requiere mas tiempo para descubrir los objetos y poder manipularlos.

e Ritmo mas lento en los aprendizajes.

GARCIA-ARCICOLLAR, A., y LOPEZ, F. (2017). Mi cuerpo y mi entorno: talleres de experiencias. Integracion:
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Objetivos
Nos planteamos dos talleres distintos y, al tiempo, complementarios.

Por un lado, «Mi cuerpo», con el que pretendiamos, desde la practica psicomotriz,
llegar a un mayor conocimiento de la propia persona, de las posibilidades motrices y
expresivas del propio cuerpo, todo ello dentro de un espacio compartido con otros ninos.

Asi, las areas de trabajo fueron:

e Conciencia corporal.
e Control del propio cuerpo.
e Expresion corporal.

Estas competencias nos parecen basicas y previas al conocimiento del entorno, pues
es a través del cuerpo como conocemos y nos relacionamos con lo que nos rodea.

Por otro lado, «Mi entorno», en el que, a través de los sentidos, pueden vivir, co-
nocer y comprender cuanto ocurre a su alrededor, junto a otros nifios y colaborando,
ademas, entre ellos en el resultado final de la actividad. Las actividades, de caracter
manipulativo y multisensorial, debian ser, ante todo, experiencias practicas y signifi-
cativas para los ninos.

Las areas de trabajo fueron:

e El acceso a la informacién del entorno.

e La representacion del entorno.

e La naturaleza de los objetos que nos rodean, su comportamiento, etc.
Contenidos
Mi cuerpo

e Conocimiento del propio cuerpo.

e Posibilidad de movimiento del propio cuerpo.
e Posibilidad de expresiéon a partir del movimiento corporal, del gesto y de la voz.

GARCIA-ARCICOLLAR, A., y LOPEZ, F. (2017). Mi cuerpo y mi entorno: talleres de experiencias. Integracion:
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e El cuerpo en relacion al espacio, el cuerpo en relacion a los demas, etc.

Mi entorno
e Como son y como estan hechas las cosas.
e Su tamafo, su forma, su olor, su sabor, su peso, etc.
e Coémo funcionan, para qué y como se utilizan, dénde se colocan...

e Los objetos que nos rodean: la cocina, el bano, el dormitorio, el aula...
e Como se producen algunos fendmenos naturales.

Metodologia

Tres criterios metodoldgicos comunes a los dos talleres que nos parecieron funda-
mentales fueron:

e [a experimentacion. El contacto directo y la manipulacién, las experien-
cias directas a través de sus sentidos, combinando distintos estimulos

sensoriales.

e La contextualizacion. Las experiencias se desarrollan en los entornos propios
caracteristicos, de manera que fuese mas sencilla la generalizacién.

e La globalizacion. Cubriendo con las actividades el maximo de areas desarrollo.
Como recursos metodoldgicos:
e Espacios propios diferentes para cada taller, con referencias propias y estables.

e Tiempos diferenciados para que les anticipara y confirmara el tipo de actividad
en la que iban a participar.

e Rutinas de inicio y en el desarrollo de la actividad que anticipen los tiempos y

los tiempos de actividad, que introduzcan aspectos sociales (espera de turnos,
escucha, colaboracion...), etc.

GARCIA-ARCICOLLAR, A., y LOPEZ, F. (2017). Mi cuerpo y mi entorno: talleres de experiencias. Integracion:
Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 143-147.

146



- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

Evolucion del taller

El desarrollo del taller a lo largo de sus tres anos de ejecucion nos ha descubierto
tanto las posibilidades como las limitaciones que la practica imponia, razén por la que
estimamos necesario introducir una serie de ajustes que le diera flexibilidad.

Las diferencias entre las necesidades de los alumnos de cada ano, tanto en su nivel
de desarrollo como en sus intereses, nos orientaron en la direccion de los cambios.

Supuso ajustar:

e Metodologia, buscando mayor dinamismo o mayor reflexion, dependiendo de las
caracteristicas del grupo, buscando siempre el mayor grado de motivaciéon en
los nifos.

e Tipo de las actividades, buscando que sean conscientes, significativas y contex-
tualizadas en razon a las necesidades e intereses del grupo.

e Tiempo de las actividades, adecuandonos a los ritmos de los ninos.

e Espacios en que se llevan a cabo, buscando mayor contextualizacion y redun-
dancia, de manera que ganen mas significado para los nifios.

Nos proponemos continuar la experiencia abriendo el taller a la participacién de las
familias, de manera que permanezca esta actitud de experimentacion y de descubri-
miento de uno mismo y de los entornos naturales desde la vida cotidiana de sus hijos.

Del mismo modo, queremos contar con la participacion de los maestros de los
alumnos del taller, pertenecientes al Equipo Especifico de Discapacidad Visual, de
manera que consideren la generalizacidén de los cambios metodoldgicos indicados en
el entorno escolar de los nifos.

GARCIA-ARCICOLLAR, A., y LOPEZ, F. (2017). Mi cuerpo y mi entorno: talleres de experiencias. Integracion:
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Comunicaciones rapidas

Inicio de la comunicacion en un nifio
con sordoceguera congénita:
un enfoque desde la atencion conjunta

Initiating communication with a congenitally deafblind child:
joint care approach

M. M. Martin de Frutos!

Palabras clave

Atencién temprana. Sordoceguera congénita. Nifios. Desarrollo de la comunicacion. Desa-
rrollo del lenguaje. Lengua de signos. Programa de intervencion. Estudio de caso. Formacion
de la familia.

Presentamos

El caso de J., un nifio con sordoceguera congénita de un nivel medio de funcio-
namiento. Actualmente tiene 5 afnos, y muestra un nivel de comunicacién en el que
emite algunos sonidos, signa y hace demandas.

Llegd a nuestro servicio con pocos meses de edad y, desde el principio, se llevo
a cabo una intervencion basada en los principios del desarrollo general del nifio
desde la perspectiva de la Atencion Temprana. Incluimos, asi mismo, la meto-
dologia especifica de sordoceguera centrada, sobre todo, en el desarrollo de la
comunicacion.

1 Maria del Mar Martin de Frutos. Maestra del Equipo Especifico de Atencion Educativa a las personas con discapa-
cidad visual de la ONCE, Junta de Andalucia. Plan de Atencién temprana. Centro de Recursos Educativos de la ONCE en
Sevilla. Campo de los Martires, 10; 41018 Sevilla (Espafa). Correo electrénico: mmmf@once.es.
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Mostramos

e Diferentes momentos de la intervencion basada en los tres niveles: interaccion,
comunicacion y desarrollo del lenguaje; siguiendo

e una metodologia basada en la atencidon compartida,
e uso de la lengua oral apoyado en la lengua de signos, y

e una familia implicada en la relacidén y comunicacién con el nifio.

Ofrecemos

Una metodologia valida para otros nifios con problemas importantes en el desarrollo
de la comunicacion.
Historia clinica

J. es un nifio de 5 afios que nacid a las 24 semanas de gestacion con un peso de
765 g.

Diagnostico general

Gran prematuro, atendido por diferentes servicios en el hospital: digestivo, respira-
torio, cardiologia, rehabilitacién, neuropediatria...

Diagnostico oftalmologico

Retinopatia del prematuro, intervenido en ambos ojos sin resultados satisfactorios.
Ceguera total.

Diagndstico auditivo

Hipoacusia bilateral; en un primer momento ponen audifonos. Implante coclear
en OD a los 18 meses de edad, puesto a funcionar con 20 meses con una primera

MARTIN, M. (2017). Inicio de la comunicaciéon en un nifio con sordoceguera congénita: un enfoque desde la
atencion conjunta. Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 148-155.
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reaccion muy buena. En OI mantiene su audifono haciendo un buen uso del resto
auditivo que conserva.

Intervencion

Empezamos a atenderlo con pocos meses de edad y, desde el principio, se llevd a
cabo una intervencidn basada en los principios del desarrollo general del nifio desde
la perspectiva de la Atencién Temprana, sin olvidar la metodologia especifica de sor-
doceguera centrada, sobre todo, en el desarrollo de la comunicacion.

La intervencion se llevd a cabo teniendo en cuenta tres niveles:
Desarrollo de la interaccion

Primero establecimos una relacién positiva y de confianza con juegos de movimien-
to, balanceos y canciones.

Posteriormente, partiendo de una situacidon gratificante para él (como era hacer
«pedorretas» y dar besitos en las manos), establecimos un didlogo-juego que consis-
tia en: yo doy un besito en su mano, espero su respuesta; lanza un besito al aire, y yo
vuelvo a responder con otro beso mas fuerte acompafiado de movimiento.

Este juego se fue combinando con «pedorretas» en su mano, de tal forma, que, al
final, J. elegia lo que queria que yo le hiciera, besitos o «pedorretas».

Este esquema se fue ampliando con otros tipos de juegos de movimiento encima de
mi, asociado a gestos y aproximaciones orales a las vocales o silabas.

Desarrollo de 1a comunicacion

J. ha descubierto las cosas y personas que hay a su alrededor, le interesan y
se ha dado cuenta de que puede ser escuchado y conseguir respuestas que le son
gratificantes. Por eso, intenta comunicarse: «sabe» que lo que pide va a obtener
una respuesta. Para ello, se utilizaron canciones acompanadas de gestos que, poco
a poco, fue aprendiendo. A partir de ahi, de conseguir la atencion compartida, se
empezaron a trabajar otros aspectos de la comunicacidon: no solo peticiones, sino
también el establecimiento de turnos en la conversacion.

MARTIN, M. (2017). Inicio de la comunicaciéon en un nifio con sordoceguera congénita: un enfoque desde la
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Desarrollo del lenguaje. Claves

Actualmente, J. utiliza signos de LSE (Lengua de Signos Espafiola) con aproximacio-
nes orales a la palabra. Primero, comenzé usandolos de manera aislada, como peti-
cion: «mas», «terminado>», «agua», algunos signos relativos a actividades concretas...
Actualmente, utiliza dos o tres signos combinados: «quiero agua», «quiero "nombre
de cancion"...

En el entorno de la familia, utiliza la palabra en situaciones que él sabe que esto es
mas eficaz: llamando a mama o papa, por ejemplo, si se le cae un juguete o necesita
ayuda para ponerlo en marcha.

Metodologia
1. Establecer una buena relacion personal con el nifio, que le de confianza
y nos permita ser la persona que le haga comprender lo que hay y lo
que sucede a su alrededor. Para ello iniciamos la intervencién con juegos de
interaccidon muy gratificantes para él y creando momentos de atencién conjunta,

para ir aumentando las exigencias.

2. Estructurar la sesidon para hacer previsible lo que va a ocurrir. Se esta-
blecié una estructura y una rutina de la sesidon que siempre eran iguales:

e Rijtual de entrada, saludos.

e Actividad encima de la mama: canciones...

e Actividad con la terapeuta: juegos de movimientos, ritmos, manipulacion de
algunos juguetes de causa-efecto, con la pelota..., tratando de que fueran de
su maximo interés.

e Ritual de despedida.

Mas adelante, a medida que J. iba comprendiendo la rutina de la sesion, deci-

dimos introducir el calendario de anticipacion de actividades (agenda) con tres
actividades, empleando un objeto de referencia para cada actividad.

MARTIN, M. (2017). Inicio de la comunicaciéon en un nifio con sordoceguera congénita: un enfoque desde la
atencion conjunta. Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 148-155.

151



- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

Calendario de actividades

Se mantiene la rutina en la sesion.
e Saludos de entrada.
e Revision de las actividades que vamos a hacer.

¢ Una actividad centrada en canciones y juegos en los que priman el desa-
rrollo de la comunicacion y el lenguaje.

e Otra de caracter manipulativo y de conocimiento de diversos objetos.

o Ultima actividad divertida para él, de su maximo interés. En un principio,
eran juegos de ritmos con el tambor; actualmente, estamos usando cuen-
tos en relieve.

e Realizacion de las actividades.
e Repaso de todo lo que hemos realizado en la sesion.
e Despedida.
3. Desarrollar comportamientos de atencion hacia el mundo y la realidad

en la que el nifio vive. Esta metodologia de trabajo ha permitido que J. sea
consciente del mundo que le rodea, prestando atencidn al entorno.

MARTIN, M. (2017). Inicio de la comunicaciéon en un nifio con sordoceguera congénita: un enfoque desde la
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Es un nifo muy curioso que ya va explorando con sus manitas lo que hay
alrededor, provoca con sus emisiones orales respuestas de las personas que
le rodean y es capaz de expresar sus emociones y de recordar situaciones
vividas expresando si le han gustado o no (se rie si haces referencia a alguna
actividad que le haya gustado mucho, o «hace pucheros» si le recuerdas al-
guna «reganina» que le hayamos dado, si se ha tirado del cable del implante,
por ejemplo).

Uso de lengua oral y lengua de signos

Desde el primer momento con J., se trabajé mucho la estimulacion auditiva: al
principio, con sus audifonos, y, una vez implantado, estuvo haciendo su rehabilitacion
logopédica en el hospital, y se continué dando mucha importancia a los aspectos
auditivos y de comprensién oral.

Pensamos que el implante se puso en un periodo sensible, es decir, en el
momento adecuado, lo que ha permitido avanzar en el desarrollo auditivo y del
lenguaje.

Pero llegé un momento en el que la comprensidn iba avanzando a buen ritmo
pero la expresién le estaba costando trabajo, por lo que decidimos empezar a
usar lengua de signos apoyada en manos de manera mas sistematica, ya que asi
podria contar con un medio de expresion mas asequible para él, sin abandonar en
ningln momento la lengua oral y reforzando mucho cualquier aproximacion oral
que hiciera.

Esto ha permitido que, actualmente, J. esté usando los dos sistemas de expresion.
Utiliza las aproximaciones orales muy trabajadas y las que le son mas faciles de emitir,
asi como algunos gestos o signos basicos para otras peticiones que oralmente le son
dificiles.

Por ejemplo: en casa, en el coche... lama a mama3, a las hermanas, utiliza onoma-
topeyas de animales... pero, para expresar que, por ejemplo, el implante no funciona,
se sefiala el implante o el audifono; utiliza el signo terminado cuando no quiere comer
mas, o en situaciones que no son de su agrado, y ahora estd empezando a pedir
«pipi» con aproximacién oral y gesto.

MARTIN, M. (2017). Inicio de la comunicaciéon en un nifio con sordoceguera congénita: un enfoque desde la
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Otros aspectos importantes

a.

Familia. Hay que destacar el papel de toda la familia de J. (madre, padre,
hermanas, abuela...) en su desarrollo general y, en particular, en el de la comu-
nicacion.

Han hecho posible que el nifio contara con diferentes interlocutores que, en dife-
rentes momentos y diferentes circunstancias, interaccionaran y se comunicaran
con él de una forma que podia comprender.

A esto hay que afadir que, desde que estd escolarizado, también cuenta
con una atencidn educativa especializada en sordoceguera, basada en el
desarrollo de la comunicacion, el establecimiento de rutinas y la antici-
pacién.

Generalizacion para otros nifos con problemas importantes en el
desarrollo de la comunicacion. Pensamos que algunos aspectos de esta
metodologia se pueden generalizar a otros nifios y nifias con dificultades en la
comunicacion, como son:

e Partir de los intereses del nifio, crear situaciones de interaccion gratificantes
para ellos.

e Creacidon de contingencias: establecer rutinas en la sesién y en la antici-
pacion de las actividades, para ayudarle a comprender mejor lo que va a
suceder.

e Utilizar gestos o signos basicos en la comunicacién para facilitar la com-
prension del lenguaje oral y favorecer la expresion hasta que este se vaya
afianzando.

e Utilizar el «habla dirigida al bebé» en la intervencion, que se caracteriza por
hablar despacio y repetir mucho lo mas significativo del mensaje.

e Esperar al nifio, darle tiempo para que emita una respuesta y devolverle
la informacidén de tal forma que él se sienta escuchado, que le hemos
entendido.

MARTIN, M. (2017). Inicio de la comunicaciéon en un nifio con sordoceguera congénita: un enfoque desde la
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Comunicaciones rapidas

Buenas practicas profesionales en atencion temprana

Good early care professional practice

C. Garcia Martin,' M. P. Sanchez Sanchez,?
J. A. Garcia Regana,’ E. E. Gobernado de la Hera*

Palabras clave

Atencion temprana. Sordoceguera congénita. Nifos. Desarrollo de la comunicacién. Desa-
rrollo del lenguaje. Lengua de signos. Programa de intervencion. Estudio de caso. Formacion
de la familia.

Desde la reflexion permanente, para mejorar la intervencion con nifios y familias en
atencién temprana, nos planteamos como premisa analizar qué aspectos mejorarian
la calidad en nuestro trabajo.s Entendemos como buenas practicas aquellas actitudes
e intervenciones que pueden ser un factor positivo para mejorar la aplicacion de los
programas y los resultados obtenidos.

1 Carmen Garcia Martin. Maestra del Equipo Especifico de Atencién Educativa a Alumnos con Discapacidad Visual
de Extremadura, con sede en Caceres. Virgen del Pilar, 12; 10002 Caceres (Espafa). Correo electronico: mcgma@
once.es.

2 M.2 Pilar Sanchez Sanchez. Maestra del Equipo Especifico de Atencidn Educativa a Alumnos con Discapacidad Vi-
sual de Extremadura, con sede en Badajoz. Manuel Fernadndez Mejias, 5; 06002 Badajoz (Espafia). Correo electrénico:
pssa@once.es.

3 José Antonio Garcia Regaiia. Psicologo del Equipo de Atencion Basica de la Delegacidn Territorial de la ONCE en
Extremadura. Manuel Fernandez Mejias, 5; 06002 Badajoz (Espafia). Correo electrénico: jagr@once.es.

4 Emilio Eloy Gobernado de la Hera. Maestro del Equipo Especifico de Atencidén Educativa a Alumnos con Discapaci-
dad Visual de Extremadura, con sede en Plasencia. Avda. Juan Carlos 1, 1; 10600 Plasencia, Caceres (Espafia). Correo
electrdnico: eegh@once.es.

5 GoBIERNO VAsco (2012). Plan estratégico de atencidn a la diversidad en el marco de una escuela inclusiva: 2012-2016
[formato PDF]. [S. I.]: Departamento de Educacion, Universidades e Investigacion.

GARcia, C., SANCHEZ, M. P.,, GARCcIA, ]. A., y GOBERNADO, E. E. (2017). Buenas practicas profesionales en
atencion temprana. Integracién: Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 156-160.

156


mailto:mcgma%40once.es?subject=
mailto:mcgma%40once.es?subject=
mailto:pssa%40once.es?subject=
mailto:jagr%40once.es?subject=
mailto:eegh%40once.es?subject=
http://www.hezkuntza.ejgv.euskadi.eus/contenidos/informacion/dig_publicaciones_innovacion/es_escu_inc/adjuntos/16_inklusibitatea_100/100011c_Pub_EJ_Plan_diversidad_c.pdf
http://www.hezkuntza.ejgv.euskadi.eus/contenidos/informacion/dig_publicaciones_innovacion/es_escu_inc/adjuntos/16_inklusibitatea_100/100011c_Pub_EJ_Plan_diversidad_c.pdf

- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

Si en la intervencion con los nifios hablamos desde un primer momento sobre
su actitud, interés o curiosidad hacia los aprendizajes como requisitos previos para
adquirir cualquier destreza o habilidad, équé ocurre con los profesionales que intervie-
nen con esta poblacion? Consideramos que los profesionales mas cualificados pueden
ver enturbiada su intervencion por practicas poco adecuadas, e incluso, podriamos
decir, poco éticas.

Casi todos los grupos profesionales tienen un cédigo deontolégico en el que
plasman las propuestas para realizar buenas practicas. Existen multitud de cédigos
deontoldgicos (Gobierno Vasco, 2012) que nos deben hacer meditar sobre qué aspec-
tos mejorarian nuestra intervencion en nifios con discapacidad y establecer criterios
profesionales, con el objetivo ultimo de convertir al nifio en protagonista intrinseco
de nuestras intervenciones y asi mejorar u optimizar las capacidades individuales
(Gobierno Vasco, 2012).

Desde la atencién temprana, trabajando con familias y nifios en situaciones limites,
sometidos a estados de estrés y ansiedad o a situaciones de extrema vulnerabilidad,
se debe reflexionar en profundidad sobre el tipo de trabajo que realizamos y como
convertirnos en una herramienta eficaz para el individuo y su familia, potenciando
cualidades ajustadas a la discapacidad.

Vamos a exponer una serie de aspectos que pensamos que se pueden tener en
cuenta en el trabajo directo con los nifios:

e Paso a paso: iniciar nuestras sesiones de forma paulatina y progresiva, intentan-
do no ser invasivo ni con la familia ni con el nifo (respetando especialmente el
proceso de apego). Comenzar la intervencion desde lo emocional.

e Caminando juntos: realizar el acompafnamiento de la familia en el proceso de
ajuste a la discapacidad desde la escucha activa, resaltando los aspectos positi-
vos 0 logros conseguidos. Transmitir serenidad.

e Flexibilizar el tiempo de la intervencidén segun las necesidades especificas
gue presenta el nifio o la familia en cada momento. Puede haber sesiones
cortas, porque el nifilo no se encuentra bien o estad poco receptivo, o sesio-
nes largas, porque el nifio se encuentra activo y muestra atencidon ante los
estimulos.
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e Generalmente, los nihos muestran preferencia por los tonos de voz suaves.
Evitar ruidos y tonos de voz elevados que provoquen alarma en los nifios.

e Observar las respuestas del nifo, sus intereses, canales comunicativos, ritmos,
personalidad y temperamento.

e Estimulos relevantes: el comportamiento del nifio nos puede dar muchas pistas
sobre como iniciar la intervencién y qué instrumentos utilizar para despertar su
interés.

e Canales comunicativos: cada nifio da un tipo de respuesta comunicativa (unos
abren la boca, otros aletean...). Debemos utilizar al maximo estos incipientes
signos de comunicacidn para crear vinculo en nuestras intervenciones y obtener
respuestas mas elaboradas.

e Debemos tener claros los objetivos, pero el modo o instrumentos para conse-
guirlos se deben adaptar de forma permanente a las peculiaridades de cada
individuo.

e Sujetos activos: el nifio debe ser un elemento activo de nuestra intervencion,
esperando sus respuestas (tener en cuenta los tiempos de latencia de cada
uno). Es preferible hacer una actividad que muchas, para no correr el riesgo de
convertirlo en un objeto que realiza movimientos mecanicos.

e Intervenciones naturales: muchas veces protocolizamos en exceso nuestra in-
tervencion (motora, cognitiva, lenguaje...). Seria recomendable adaptarnos a la
situacién real y cotidiana de cada nifio (si esta en la cocina con su mama, puede
tocar fruta, oir los electrodomésticos, aplastar comida, abrir un cajon...).

e Etiquetado: en ocasiones, tendemos a etiquetar a los nifios de forma rapida e
incluso a justificar determinadas caracteristicas personales recurriendo a tépi-
cos, probablemente porque nos liberan de la presion que supone desconocer
qué esta ocurriendo y qué podemos hacer.

e Paciencia: el estimulador debe dotarse de grandes «dosis» de paciencia, ya que

la mayoria de los aprendizajes se adquieren en un tiempo mayor que en el resto
de los nifos.
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e Transmisores de entusiasmo: debemos transmitir positividad y energia, ya que
la receptividad de los nifios, a la hora de percibir emociones, es muy grande.

e Creatividad: las respuestas aportadas por cada nifilo y sus caracteristicas
personales imponen que seamos creativos en la aplicacién de los programas,
buscando herramientas o instrumentos que se ajusten a sus necesidades, a su
atencién a los estimulos y a su resto de vision.

e Impulsividad: no debemos perder nunca los nervios con un nifio; es preferible
anular una sesion, que trasladar frustracion o desencanto.

e El trabajo basado en el esfuerzo y la superacién personal no esta refiido con la
confianza y el afecto hacia el nifio.

e Evitar dar informaciones delante del nifio. Nos sigue sorprendiendo que se hable
delante de los nifios sobre su evolucién o sus caracteristicas como si no escu-
charan. Se debe tener la prudencia de no hacer este tipo de comentarios delante
de ellos.

e Los nifios mas «dificiles» se deben convertir en los mayores retos profesionales
y de satisfaccion personal.

e Huir de protagonismos: el narcisismo personal tiende a acaparar toda la inter-
vencion y a atribuirse los logros conseguidos. Generalmente, los resultados ob-
tenidos son la confluencia de varios factores, incluida la superacién y el esfuerzo
de los nifios.

e Evitar los intermediarios: con nuestra poblacion, normalmente trabajan varios
organismos y profesionales. Muchas veces los padres nos trasladan informa-
ciones de lo que les han dicho o han creido entender, lo que puede dar lugar a
malas interpretaciones. Seria necesario buscar mecanismos para que exista una
comunicacioén fluida y directa entre todos los profesionales que trabajan en un
caso. Ser «generosos» en el intercambio de informacion.

e Sobreponer lo profesional a lo personal: a la hora de establecer el tipo de inter-

venciodn, no debemos dejarnos llevar por aspectos personales, y, excepto que sean
cuestiones insalvables, priorizar nuestro criterio profesional sobre el personal.
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e Dar informacién a la familia, sin dramatizar ni en positivo ni en negativo. Con
cualquier nino es dificil pronosticar evoluciones en su desarrollo, y con los ninos
con discapacidad aun mas. Muchos estan sometidos a tratamientos médicos
y farmacéuticos que pueden provocar desarrollos muy disarmoénicos, estanca-
mientos e incluso regresiones. Nuestras informaciones deben estar basadas en
la prudencia.

e Es un hecho que no con todos los niflos obtenemos los resultados deseados.
Esto nos debe hacer reflexionar y meditar en profundidad sobre qué aspectos
han podido fallar o cdmo mejorar nuestra intervencion. Puede convertirse en
una oportunidad de aprendizaje profesional.

Creemos conveniente la creacién de Espacios para la Reflexion en los Equipos de
Atencion Temprana, en los que se realicen debates horizontales, incluyendo a los pa-
dres en la medida de lo posible. En este sentido, seria interesante que se establezcan
Comisiones de Estudio, sobre temas relevantes e interconsultas, entre los miembros
del Equipo, reuniéndose una vez al trimestre con el objetivo de poner en comun los
aspectos trabajados y elaborar conclusiones, asi como para realizar un seguimiento
de la consecucion de los objetivos propuestos.
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Comunicaciones rapidas

Propuesta de abordaje educativo dentro del ajuste
psicosocial en bebés ciegos y deficientes visuales de 0 a 3 afios

Proposal for a psychosocial adjustment approach to educating
blind and visually impaired 0- to 3-year-olds

J. A. Belmonte Gomez,' V. Manzanares Palacios,?
M. C. Moreno Conde’

Palabras clave

Atencién temprana. Programas de intervencién. Nifios ciegos (0-3 afios). Ajuste psicosocial.
Intervencién terapéutica. Intervencién educativa.

Segun los datos de la OMS (Organizacion Mundial de la Salud), un 4 % de los
nacimientos conllevan una malformacion clinicamente diagnosticable que es causa de
discapacidades motoricas, cognitivas y/o sensoriales. Esta prevalencia, unida a que el
momento del parto es altamente ansidgeno por el riesgo fisico a que se someten la
madre y el hijo, hacen que el nacimiento de un nifo suponga la culminacién de grandes
expectativas biosicosociales que, normalmente, se resuelven con la recompensa del
nacimiento de un hijo sano. Sin embargo, en ocasiones esta recompensa (esperada)
no se produce, viéndose afectadas las expectativas por el diagndstico de una disca-

1 José Antonio Belmonte Gomez. Psicdlogo del Equipo Especifico de Atencidn Educativa a Alumnos con Discapaci-
dad Visual de la Direccidon de Zona de la ONCE en Granada. Plaza del Carmen, s/n; 18008 Granada (Espafia). Correo
electrdnico: jabg@once.es.

2 Verdnica Manzanares Palacios. Maestra de Educacion Infantil. Madrid (Espafia). Correo electrénico: Manzana-
res_999@hotmail.com.

3 M.2 del Carmen Moreno Conde. Maestra. Estudiante de Grado de Fisioterapia. Granada (Espafia). Correo electroni-
co: Mari_000014@hotmail.com.
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pacidad en el nifio. Planteada la situacidon desde una consideracion de afrontar un
fendmeno multidimensional, habra que dar respuesta al necesario proceso de ajuste
familiar y personal a las demandas que se van a plantear de indole médica, asistencial,
psicoldgica, educativa y social (Ortega, 1997).

El experimentar una discapacidad, en este caso, visual, puede modificar el estilo
de vida de una persona a cualquier edad, alterando de forma significativa estructuras
y procesos familiares. Si ademas se acepta el papel fundamental que juega la familia
en el desarrollo y ajuste del hijo con discapacidad, se puede explicar el interés de los
profesionales por la familia que rodea al nifio discapacitado. Esto es aln mas claro
en el caso de bebés con discapacidad visual, ya que el desconcierto y la variedad
de sentimientos surgidos se resuelven con frecuencia en una ansiedad o depresion
paralizadoras que afectaran principalmente a la madre, que sera incapaz de reconocer
y elaborar signos de didlogo con su hijo —trabando su desarrollo—, y que afectaran a
todo el grupo familiar, que vivenciara un estrés dificilmente superable.

En la actualidad, un alto porcentaje del trabajo que desarrollamos dentro del Area de
Ajuste Psicosocial (Competencia Social) se realiza desde un abordaje terapéutico, esto
es, se comienza a valorar e intervenir cuando el problema (desajuste) no solo ya esta
instaurado, sino que lleva tiempo actuando, desestructurando a familias y/o menores
con discapacidad visual. Normalmente, ademas, son los problemas de rendimiento
escolar los que orientan la atencion de los Coordinadores de Caso hacia el proceso
de ajuste. {Qué estd ocurriendo en las familias, los menores y el entorno social que
pueda explicar el bajo rendimiento? éQué esta funcionando mal en estos ambitos?
Desde esta perspectiva, nuestro trabajo, lo que nos reclaman companeros y otros
actores del proceso educativo, es «reparar» eso que esta entorpeciendo el proceso
formativo del menor, tanto a nivel curricular como sociofamiliar. Sin embargo, este
enfoque, siendo necesario, dispersa esfuerzos y recursos. Es por ello que se plantea la
propuesta de realizar un abordaje terapéutico-educativo, centrado en la consideracion
del ajuste como un proceso, con momentos clave que hay que valorar a la hora de
realizar intervenciones eficaces. La propuesta planteada se desarrolla a continuacién.

Ambitos de intervencion

e Familiar.
e Personal.
e Social.
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Areas de intervencion

e Emocional (¢Qué siento o dejo de sentir respecto a la discapacidad visual?).
e Cognitivo (¢Qué pienso o dejo de pensar respecto a la discapacidad visual?).
e Conductual (¢Qué hago o dejo de hacer respecto a la discapacidad visual?).

Propuesta de abordaje terapéutico-educativo

Sesiones Tema principal Objetivos generales
1 La motivacién en el proceso de e Establecer una adecuada relacién
ajuste: motivacion y compromiso. y encuadre de la problematica.
e Adquirir responsabilidad sobre el proceso
de ajuste y los cambios ocasionados.
2 Comprensidén del proceso e Reflexionar sobre qué es el proceso
de ajuste: de ajuste.
1. Conceptualizacion. e Comprender el porqué del desajuste.
2. Ajuste a la bv: momentos, e Valorar consecuencias de un adecuado
areas afectadas y consecuen- ajuste.
cias. e Asumir la responsabilidad de los cambios.
e Aceptar la condicion de «proceso»
del ajuste.
e Entender la relacién ajuste a la bv/nivel
de competencia social.
3 Aspectos emocionales implicados e Conocer qué son las emociones y su
en el proceso de ajuste. implicacion en el desarrollo familiar,
1. Las emociones y su relacion personal y social.
con el ajuste. e Aprender y manejar estrategias de auto-
2. El manejo de las emociones. control de emociones inadecuadas..
3. Instauracién y desarrollo de e Comprender la empatia y la asertividad
emociones adecuadas. y cédmo desarrollarlas.
4 Aspectos cognitivos implicados en | e Reflexionar sobre la incidencia de las
el proceso de ajuste. cogniciones en lo que sentimos y en la
1. Los pensamientos y su relacién forma de actuar.
con el ajuste. e Identificar los pensamientos automaticos
2. El manejo de cogniciones e negativos.
ideas irracionales. e Adquirir herramientas para cuestionar
3. Instauracion y desarrollo de y modificar los pensamientos.
cogniciones y creencias e Conocer las principales creencias emplea-
adecuadas. das para justificar el desajuste y favorecer
su identificaciéon y modificacién.
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Sesiones Tema principal Objetivos generales
5 Aspectos conductuales implicados | e Integrar los conflictos como parte de las
en el proceso de ajuste. interacciones con los demas.

1. Manejo adecuado de conflictos | ¢ Desarrollar o consolidar estilos de comu-

personales y/o familiares. nicacion asertivos como estrategia de

2. Desarrollo de habilidades socia- resolucién de conflictos.

les basicas y de comunicacion. e Adquirir o consolidar habilidades y re-

3. Asertividad y aceptacion. cursos de afrontamiento y resolucion de

4. Grado de vulnerabilidad. problemas.

5. Afrontamiento. e Comprender la vulnerabilidad y cémo
afrontarla en funciéon del momento de
ajuste.

e Aprender a manejar modos de afronta-
miento.
6 Niveles de abordaje: e La familia y la Dv: implicaciones, recursos

1. Familiar. y dificultades.

2. Personal. e La identidad personal ante la Dv:

3. Social. afrontamiento y resolucion.

e Los grupos y la Dv: pautas para una
correcta integracion social.
7 Consolidacion del proceso de e Prevenir la aparicion de desajustes
ajuste. mediante el reconocimiento de sefiales,

1. Cambios y valoracion. situaciones y momentos de riesgo.

2. Hitos significativos. e Recordar y adaptar estrategias usadas con

3. Estructuracion vital de los cam- éxito durante el proceso de ajuste.

bios. ¢ Incluir modificaciones en el discurso y
en la manera de interpretar los cambios
acaecidos.
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Comunicaciones rapidas

Una experiencia en la unidad de neonatos.
Prematuridad y riesgo de discapacidad visual

An experience in the newborn ward:
prematurity and risk of visual impairment

M. Bello Rovira!

Palabras clave

Atencién temprana. Neonatos. Prematuridad. Riesgo de discapacidad visual. Neuroplasti-
cidad. Apego. Vinculo.

Les explicaré una experiencia en la unidad de neonatologia del Hospital de la Vall
d'Hebrdén en la que colaboro cada viernes para valorar la funcion visual del neonato
con riesgo de tener una discapacidad visual.

El neonatdlogo me pide la exploracion de las funciones visuales de un bebé de 3
meses de vida, pero prematuro de 27 semanas. Observo dificultades de fijacion a la
diana, no hay contacto visual con la cara humana, una mirada erratica y una dificultad
en el contacto corporal y en acomodarse al abrazo. Estas reacciones me llaman la
atencién, y pregunto si puedo hablar con los padres. Me dicen que si, que estan en la
unidad de semiintensivos con su otro hijo. Cuando entro en el box me encuentro a la
madre sosteniendo a su hijo y, a su lado, se encuentra su marido. Me presento y les
pregunto si podemos valorar la funcién visual de su hijo, y me dicen que si. Los padres
se sorprenden de las capacidades de su hijo en fijar, atender y seguir los estimulos

1 Marta Bello Rovira. Maestra del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Barcelona. Equipo de Atencidn Precoz,
Atencidén Precoz Catalufia. Gran Via de les Corts Catalanes, 394; 08015 Barcelona (Espafia). Correo electrénico: mbr@
once.es.

BELLO, M. (2017). Una experiencia en la unidad de neonatos: prematuridad y riesgo de discapacidad visual.
Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 167-169.

167


mailto:mbr%40once.es?subject=
mailto:mbr%40once.es?subject=

- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

que les presento. Es un nifio que puede hacer alerta, fijacion, atencién y seguimientos
visuales. Les pregunto como es su otro hijo y me dicen que lo mira todo y que es
independiente, que no quiere que le cojan en brazos. Con actitud empatica les ayudo a
reflexionar si ha tenido menos experiencias en brazos por haber estado menos enfer-
mo que su hermano y me dicen que si. Con esta reflexién los padres toman conciencia
de haberle ofrecido menos experiencias de relacién, menos brazos, menos susurros,
menos mimos, menos miradas y pueden cambiar radicalmente la percepcidon que
tenian de su hijo independiente y observador por la del nifio necesitado de contacto y
con la mirada perdida. La madre, muy expresiva, ofrece su hijo a su marido y decide
subir a coger en brazos a su otro hijo y ofrecerle sus brazos, su voz y su cara.

Ejemplo de cdmo una intervencion precoz puede modificar la crianza y remodelar
la interaccidén entre la madre y su hijo, y, por tanto, potenciar un buen vinculo entre
ellos. Observamos la influencia de las primeras experiencias entre el bebé y su familia,
y cOmo una atencidén en esta etapa permite prevenir posibles alteraciones; como en
este caso, en el que se estaba constituyendo una interpretacion equivocada de las
capacidades y necesidades del bebé. Pudimos incidir en el entorno y, por tanto, en
la futura evolucién de las conductas del bebé, pues tal y como autores de la talla
de Mara Dierssen (investigadora del Centro de Regulacion Gendmica de Barcelona)
afirman, el cerebro es una de las regiones mas sensibles a los cambios ambientales:
«El cerebro, gracias a la capacidad del sistema nervioso para modificarse en funcion
de la experiencia, cambia el diagrama de conexiones neuronales a medida que se
recibe informacidn del entorno: es la llamada neuroplasticidad». Afirma también que
el mapa dendritico y los contactos entre neuronas se remodelan constantemente a
partir del potencial genético, pero también con la influencia del entorno, y destaca que
los estimulos mas importantes para favorecer el desarrollo cerebral son los estimulos
sociales.

La ciencia confirma lo que ya autores como Winnicot decian: «Un bebé no puede
existir solo, sino que es esencialmente parte de una relacién».

Otro autor, Bowlby desarrollé6 La teoria del apego. Es la teoria que describe la
dindmica a largo plazo de las relaciones entre los seres humanos. Su principio mas im-
portante declara que un recién nacido necesita desarrollar una relaciéon con al menos
un cuidador principal accesible y sensible a sus demandas, que le dé un penetrante
sentimiento de seguridad para que su desarrollo social y emocional se produzca con
normalidad.
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Este modelo mental se interioriza alrededor del afo de vida, y, durante los primeros
anos, el nifio va adquiriendo la capacidad de autorregulacién acompanado de la figura
materna. Nunca mas como durante el primer ano el cerebro hara tantas nuevas co-
nexiones neuroldgicas.

Estos conceptos, neuroplasticidad y vinculo, son la base de las intervenciones que
hacemos desde Atencidon Precoz, a la vez que tenemos en cuenta, como ustedes
ya saben, el proceso de maduracion del sistema visual, el cual tiene unos periodos
criticos muy sensibles.

Como profesionales en atencion temprana con nifos con discapacidad visual debe-

mos siempre tener en cuenta la familia, la experiencia grupal basica del nifio y en la
que se organizara emocionalmente.

BELLO, M. (2017). Una experiencia en la unidad de neonatos: prematuridad y riesgo de discapacidad visual.
Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 167-169.

169



- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

Comunicaciones rapidas

El profesor tutor como clave para el éxito de la inclusion
educativa de los alumnos ciegos y con baja vision

The tutor as the key to successful inclusive education
for blind and low vision pupils

A. M. Aldazabal Davalillo, M. J. Vicandi Uriarte!

Palabras clave

Atencion temprana. Desarrollo del nifo. Educacidn Infantil. Programas de intervencion.
Formacion de maestros.

Valorando la importancia del profesor tutor en el éxito de la inclusién educativa de
nuestros alumnos, desde el equipo de Educacidon Temprana del CRI (Centro de Recur-
sos para la Inclusion Educativa del Alumnado con Discapacidad Visual) de Bilbao, se
ha venido colaborando de distintas maneras en la formacién de este colectivo.

Hace unos afos, se llevo a cabo una experiencia con futuros maestros de Educacién
Infantil. Viendo la valoracion tan positiva de la misma, actualmente hemos hecho
extensible el formato que se utilizd a otras situaciones, como en la escuela de familias,
en la presentacién de nuestros alumnos al comienzo de la escolarizacion y en la
sensibilizacién del profesorado... Ahora lo compartimos con vosotros.

El formato consiste en lo siguiente: se parte de unas frases, premisas o supuestos
sobre la ceguera que estan generalizados en nuestra sociedad, tales como:

1 Ane Miren Aldazabal Davalillo y Miren Josune Vicandi Uriarte. Profesoras del Centro de Recursos para la Inclu-
sion Educativa del Alumnado con Discapacidad Visual (1BT-CRI) de Bilbao. Cocherito de Bilbao, 20; 48004 Bilbao, Vizcaya
(Espafia). Correo electronico: hezkuntzagoiztiarra@ibtcribilbao.net.
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e El nifio ciego estd mejor escolarizado en un colegio especifico para ciegos que
en un centro ordinario.

e Los nifios ciegos nacen con el oido y el tacto mas desarrollados.

e La ampliacion de las fichas, carteles, murales, etc., facilita mucho que el nifio
con baja visién los vea: «cuanto mas grande, mejor».

e Hay que ser delicados y evitar palabras relacionadas con la vision.

e Los nifios ciegos pueden identificar por la voz o el olor a las personas.

e El nifo ciego nunca podra aprender lo que los demas aprenden por imitacion.
e Forzar la visién hace que esta se desgaste.

e La baja agudeza visual se resuelve con gafas de mas aumento.

Se hacen pequefios grupos que opinan sobre estas frases y se recogen las opiniones
de los participantes.

Después, se da la formacién propiamente dicha, que incluye aspectos relacionados con el
desarrollo general, aspectos metodoldgicos, de relacion con la familia, etc. Posteriormente,
se vuelven a presentar las mismas frases para comprobar si las opiniones han variado.

Finalmente, se muestra un PowerPoint en el que se ilustra, con imagenes o peque-
Aos videos, la explicacion que consideramos mas adecuada.

Por otro lado, informamos sobre el Protocolo de seguimiento del desarrollo infantil:
el entorno educativo de la atencion temprana [formato PDF], editado recientemente
por el Gobierno Vasco.

Se solicitd nuestra colaboracién para proponer unas pautas de observacion de con-

ductas visuales que pudieran servir a los profesores de aula y a los consultores de los
centros escolares para el despistaje de problemas visuales.
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El propdsito de este protocolo es detectar lo antes posible problemas en el desarro-
llo de los alumnos de Educacién Infantil y dar una respuesta lo mas temprana posible.
Este protocolo esta en marcha desde el curso pasado, y este afio se aplica ya en todas
las aulas de Educacion Infantil (2, 3, 4 y 5 afios) de toda la Comunidad Auténoma del
Pais Vasco.

Esta herramienta consta de dos fases: una primera fase de vigilancia rutinaria
del desarrollo, que se aplica a todos los nifios y que la llevan a cabo los tutores de
Educacién Infantil. Las areas que se contemplan son:

e Area de desarrollo motor vy fisico.

e Area de desarrollo personal y social.

e Area de desarrollo perceptivo-cognitivo y de resolucién de problemas.
e Area de desarrollo del lenguaje y la comunicacion.

e Desarrollo precoz.

También hay una tabla de signos de alerta para alteraciones del desarrollo.

La intervencion educativa comienza en cuanto se observa la ausencia de algunas
conductas sometidas a observacion. El profesor tutor incide en estos aspectos solici-
tando ayuda a la familia y contando con la asesoria del profesorado consultor.

La segunda fase de Deteccidn Especifica se pone en marcha si, a pesar de la inter-
vencion, las carencias persisten y se requiere una valoracion mas precisa. La llevan
a cabo el profesorado consultor y la asesoria de Necesidades Educativas Especiales
cuando no se cumplen tres o mas items de un area o dos o mas items de dos areas.
En funcién de los resultados de las pruebas especificas que se apliquen, se realizara
la derivacion a otros servicios especializados.

Podéis tener acceso a ese protocolo en los siguientes enlaces:

e Protocolo de seguimiento del desarrollo infantil: el entorno educativo de la aten-
cion temprana [formato PDF].

e Protocolo de seguimiento del desarrollo infantil: el entorno educativo de la aten-
cion temprana. Segunda fase: deteccion especifica [formato PDF].
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Comunicaciones rapidas

La maleta visual: enséname a mirar

The visual valise: teach me how to look

J. Marqués Bru'
Palabras clave

Atencion temprana. Nifos (0-3 afios). Estimulacion visual. Vision funcional. Recursos edu-
cativos.

Presentacion del material: la maleta «Enséiiame a mirar»

Bajo el titulo La maleta «Enséfiame a mirar», el Equipo de Atencidon Temprana del
CRE de la ONCE en Barcelona expone el objetivo, el contenido, la metodologia y la
tedrica del material basico de estimulacién visual recopilado en formato maleta y pen-
sado para trabajar las primeras funciones de alerta, fijacién, atencién y seguimiento
en ninos con una grave discapacidad visual.

Este trabajo fue realizado, hace aproximadamente tres cursos, por las profesionales
del Equipo de Atencién Precoz ONCE de Catalufia con el objetivo de cubrir dos nece-
sidades:

1. Dar recursos a los profesionales que interactian con nifios con una discapacidad
visual grave asociada a otros trastornos, para iniciar lo mas pronto posible la
estimulacién de la vision funcional.

1 Josefa Marqués Bru. Maestra del Equipo de Atencidn Precoz de la Direccidon de Apoyo de la ONCE en Tarragona. Vella,
10; 43003 Tarragona (Espafa). Correo electrénico: jmbu@once.es.
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2. También, se valord la necesidad de dar respuesta a las familias que, a menudo,
demandaban ddénde podian localizar el material que utilizamos en nuestras se-
siones de trabajo, para continuar en su entorno natural dicha estimulacion.

Puesto que este Equipo ya escribid y publicé un articulo en la revista Integracion
en referencia al material citado anteriormente, pensamos que lo mejor es ofreceros el
contenido completo en vez de un resumen del mismo. El articulo al que nos referimos
es «Enséfame a mirar»: guia para la primera estimulacion visual [formato PDF], y
aparecio en el nUmero 64 de la revista en septiembre de 2014.

Sabemos que desde que se puso a la venta este recurso y hasta el momento, este
ha sido adquirido, en su mayoria, por los Equipos de los CDIAP (Centro de Desarro-
llo Infantil y Atencion Precoz) responsables de la atencién a nifios de 0-6 afios que
presentan una discapacidad o riesgo de padecerla y a sus familias. Estos servicios
dependen del Departamento de Trabajo, Servicios Sociales y Familia de la Generalitat
de Catalunya. Como explicé una compafiera en otra comunicacién rapida,? nuestro
Equipo colabora y coordina para asesorar sobre el desarrollo de la visién funcional de
algunos de los infantes atendidos por los profesionales de dicho servicio. También, en
menor numero, algunas familias han decidido comprarlo.

En este momento, y como trabajo comun, nos planteamos realizar la valoracién del
contenido, su utilidad y los resultados obtenidos tras su uso, y, con ello, mejorar, si
fuera necesario, dicho utensilio.

2 Véase Atencién al nifio con discapacidad visual y otros trastornos, de Ana Flores Gil y Nuria Llovet Tahull, en la pagina
204 de este mismo numero [N. del ed.].
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Comunicaciones rapidas

Aprendiendo a quererme para que me quieran

Learning to love myself so others will love me

J. A. Belmonte Gomez,' V. Manzanares Palacios,?
M. C. Moreno Conde’

Palabras clave

Atencidon temprana. Programas de intervencién. Educacion Infantil. Educacion Primaria.
Autoestima. Formacidon de los padres.

Justificacion

...Cuando me amé de verdad, comprendi que, en cualquier circunstancia, yo estaba en
el lugar correcto y en el momento preciso. Y entonces, pude relajarme. Hoy sé que eso
tiene nombre... autoestima.

Charles Chaplin

La vida es un continuo proceso de cambios encaminados al crecimiento personal,
ya sea fisico, intelectual, social o de competencias diversas. Para un crecimiento ar-
monico es necesario un conocimiento de uno mismo y de los que nos rodean como
paso previo a valorarnos y querernos. Solo asi estaremos en disposicion de que el
resto de personas nos valoren y quieran. Hablamos del concepto de «autoestima».

1 José Antonio Belmonte Gomez. Psicélogo del Equipo Especifico de Atencidn Educativa a Alumnos con Discapaci-
dad Visual de la Direccidén de Zona de la ONCE en Granada. Plaza del Carmen, s/n; 18008 Granada (Espafia). Correo
electrdnico: jabg@once.es.

2 Verdnica Manzanares Palacios. Maestra de Educacion Infantil. Madrid (Espafia). Correo electrénico: Manzana-
res_999@hotmail.com.

3 M.2 del Carmen Moreno Conde. Maestra. Estudiante de Grado de Fisioterapia. Granada (Espafia). Correo electroni-
co: Mari_000014@hotmail.com.
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La autoestima es la valoracién, generalmente positiva, de uno mismo. Se trata de
la opinion emocional que los individuos tienen de si mismos y que supera en sus cau-
sas la racionalizacién vy la légica. La autoestima es un sentimiento valorativo de nuestro
conjunto de rasgos corporales, psicoldgicos (emociones, pensamientos y conductas) y
sociales que forman la personalidad. Dicho sentimiento puede cambiar con el tiempo: a
partir de los 4 o 5 afios de edad, un nifio comienza a formar el concepto sobre cémo es
visto por el resto de personas que conforman su contexto social. Suele constituirse como
un sintoma recurrente en distintos problemas conductuales. Por eso, hay quienes definen
la autoestima como la funcidn del organismo que permite la autoproteccion y el desa-
rrollo personal, ya que las debilidades en la autoestima afectan a la salud, las relaciones
sociales y el rendimiento. Desde este posicionamiento, se considera a la autoestima como
la causa de las actitudes constructivas en los individuos, y no su consecuencia.

Si aceptamos esta premisa, habra que aceptar que este proceso es mas importante
en casos de nifos con necesidades educativas especiales por la existencia de una
discapacidad que, en muchas ocasiones, focaliza los procesos de aprendizaje (DV
[Discapacidad Visual] como variable démnibus explicativa de los problemas detecta-
dos), provocando un proceso de ajuste (variable transversal en la mayoria de las
actuaciones de este Equipo) inadecuado que hace que, tanto a nivel personal como
familiar, escolar y social, se vea afectado el desarrollo armdnico del nifio y su entorno.

Se presenta a continuacion un Plan de Intervencién dirigido a nifos con discapaci-
dad visual de 0 a 6 afos y a agentes educativos (padres, hermanos y profesores) que
se va a desarrollar durante el Curso Escolar 2016-2017.

Poblacion destinataria

Alumnos de Infantil (Primer y Segundo Ciclo), Primaria (Primer Ciclo), agentes edu-

cativos (padres, hermanos y profesores tutores).
Resultados previstos
Favorecer de forma preventiva la instauracion y el desarrollo de un adecuado pro-

ceso de ajuste familiar, personal y social a la discapacidad visual a nivel emocional (lo
que siento o dejo de sentir), cognitivo (lo que pienso o dejo de pensar) y conductual
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(lo que hago o dejo de hacer), con la implicacién del menor afiliado y los agentes
educativos (padres, hermanos y profesores tutores).

Actividades previstas. Calendario
Primer trimestre

e Seleccidn de contenidos y estrategias de actuacion mas adecuados, acorde a las
necesidades de la poblacién destinataria.

e Remision de carta informativa acerca del plan (objetivos, destinatarios. metodo-
logia y temporalizacion).

e Realizacion de un taller con padres y alumnos destinatarios.
e Cumplimentacién de pequefia encuesta de valoracion.
Segundo trimestre

e Valoracion por parte de los profesionales del Equipo de lo implementado y rea-
lizado en el primer trimestre.

e Realizacion de un taller con padres, alumnos destinatarios y sus hermanos.
e Cumplimentacién de pequefia encuesta de valoracion.
Tercer trimestre

e Valoracion, por parte de los profesionales del Equipo, de lo implementado vy
realizado en el segundo trimestre.

e Realizacidon de un taller con padres, alumnos destinatarios y profesores tutores.
e Cumplimentaciéon del cuestionario global de valoracién.

e Encuentro final de todos los participantes en el plan.
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La metodologia de los talleres consistird en dinamicas de grupo, role-playing y
juego dirigido.
Recursos humanos. Responsable del plan

e Coordinadores de caso. Trabajadores sociales. Psicdlogo. Técnicos de rehabilita-
cién. Optico.

e Agentes educativos (padres, hermanos y profesores tutores).

Recursos materiales

e Materiales educativos adaptados.
e Juegos y materiales Iudicos.

Evaluacion. Indicadores
1. Indicadores cuantitativos
e Alumno: numero de alumnos participantes en el plan.

e Agentes educativos: numero de padres, hermanos y profesores tutores que
participan en dicho plan.

2. Indicadores cualitativos

e Alumno: grado de satisfaccién mostrado por los alumnos (cuestionario tras cada
actividad y uno final).

e Familia: grado de satisfaccién mostrado por los padres y hermanos respecto al
plan de intervencion (cuestionario tras cada actividad y uno final).

e Agentes educativos: grado de satisfaccion mostrado por profesores tutores
(cuestionario tras cada actividad y uno final).
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e Grado de cumplimiento del programa.

Dinamicas

1. El circulo.
2. Imaginate a ti mismo.

1. El circulo
Objetivos:

e Aprender a observar y valorar las cualidades positivas de otras personas: en
este caso, su hijo.

e Aprender a dar y a recibir elogios.

e Aprender a motivar a su hijo.

Duracion recomendada: aproximadamente, 30 minutos.

Materiales: folios y lapices.

Desarrollo: el moderador explica a los participantes que van a centrarse Unicamente
en las caracteristicas positivas que poseen sus hijos: cualidades, rasgos de personalidad

definitorios que les agraden, capacidades y logros del pasado reciente y actuales.

Asi se pretende que aprendan a valorar las cualidades positivas de su hijo, lo que reper-
cutird en un mejor ajuste personal y sociofamiliar, fomentando una autoestima equilibrada.

Que entiendan que todas las personas tienen cualidades positivas, asi como que
consiguen metas que hay que valorar.

2. Imaginate a tu hijo

Objetivo: hacer conscientes a los participantes de que la realizacién de los proyec-
tos futuros de sus hijos, depende, en gran medida, de ellos mismos.
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Duracion recomendada: aproximadamente, 30 minutos.
Materiales: folios y lapices.

Desarrollo: esta actividad se basa en la utilizacion de técnicas de imagen mental,
las cuales son de gran utilidad para conseguir que las personas seamos conscientes
de aspectos en los que nos es costoso concentrarnos por la carga emocional implicita
que a veces poseen.

El moderador comenta a los participantes que en esta actividad van a pensar en
el futuro y en cdmo se imaginan a si mismos y a sus hijos dentro de algunos anos.
En primer lugar, deben cerrar los ojos e imaginarse a sus hijos dentro de diez anos.
Cuando todos han cerrado los ojos, el moderador lee en voz alta las siguientes pre-
guntas, cuidando siempre de dejar un tiempo entre pregunta y pregunta para que
cada alumno, individualmente, pueda pensar e imaginar las respuestas. Las preguntas
que debe realizar son las siguientes: «¢Cémo te imaginas fisicamente a tu hijo dentro
de 10 afnos?, «¢A qué crees que se dedica?», «iQué aficiones tiene?», «éCon quién
vive?», «éQué amigos tiene?», «¢COmo es la relacion con tu hijo?», «éTiene pareja?»,
«¢Tiene hijos?», «¢éQué le gusta hacer en su tiempo libre?», «éEs feliz?», «éDe qué te
sientes mas orgulloso?».

La fase de imaginacion concluye y los participantes ya pueden abrir los ojos.

Después, pregunta a todos los participantes en general si creen que ese futuro ima-
ginado para su hijo sera necesariamente asi o si puede ser de otra manera, y, sobre
todo, si creen que conseguir ese futuro que desean para su hijo es algo que depende
en gran parte, aunque no totalmente, de ellos, o si creen que no pueden hacer nada
para acercarse al futuro deseado. El moderador debe reconducir este debate hacia la
capacidad que todos tenemos para aumentar las probabilidades de alcanzar nuestros
objetivos. No obstante, lo primero que necesitamos para alcanzar nuestras metas
es saber a dénde queremos llegar, qué queremos ser, cuales son nuestros objetivos.
Tener esto claro es haber recorrido ya la mitad del camino. El moderador debe motivar
a los alumnos para que valoren el poder y la capacidad personales que tienen, y la
necesidad de fijarse unos objetivos claros.

Finalmente, la actividad concluye con una fase final individual en la que los partici-
pantes escriben tres metas futuras a largo plazo (por ejemplo, crear una familia, tener
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un trabajo en el que se sientan satisfechos, etc.) y también tres metas futuras a corto
plazo (por ejemplo, aprobar el siguiente examen) que desearian que consiguiera su hijo.

Se pretende que entiendan la importancia de saber qué metas les gustaria que
alcanzara su hijo y cdmo podemos conseguirlas.

La ilusidn que conlleva el tener un proyecto de vida propio y el esfuerzo para alcanzarlo.
Que aprendan a aceptar que hay metas que no estan al alcance de nuestra mano y
a que esto no conlleve sentimientos de tristeza e inutilidad.
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Comunicaciones rapidas

Protocolo de deteccion y atencion de los nifios
en situacion de riesgo de trastornos en el desarrollo
o con discapacidad en el Hospital Universitari
de Girona Doctor Josep Trueta

Protocol for detecting and providing care for children
at risk of developmental disorders or disabilities
at the Doctor Josep Trueta University Hospital in Girona

M. Alberti Boada'

Palabras clave

Atencion temprana. Programas de intervencion. Trastornos del desarrollo. Riesgo de disca-
pacidad. Neonatos. Prematuridad. Protocolos hospitalarios.

Presentacion

La elaboraciéon de este protocolo nace de la necesidad de coordinaciéon entre los
equipos profesionales que trabajan —desde la atencion especializada— con infantes
con cualquier trastorno del desarrollo o con riesgo de padecerlo, asi como con infan-
tes con discapacidad, adscritos a los diferentes departamentos de la Generalitat de
Catalufa: Departamento de Salud, Departamento de Bienestar Social y Familia, y
Departamento de Educacion.

1 Margarita Alberti Boada. Maestra del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Barcelona, sede de Gerona.
Equipo de Atencion Precoz, Atencidn Precoz Catalufa. Gran Via de les Corts Catalanes, 394; 08015 Barcelona (Espafia).
Correo electronico: marab@once.es.

ALBERTI, M. (2017). Protocolo de deteccion y atencion de los nifios en situacion de riesgo de trastornos en el
desarrollo o con discapacidad en el Hospital Universitari de Girona Doctor Josep Trueta. Integracién: Revista
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La finalidad de este protocolo es mejorar la atencién de este colectivo y su inte-
gracion en la sociedad, asegurando una coordinacién eficaz de los profesionales de
las diferentes instituciones implicadas durante el proceso terapéutico y favorecer el
trabajo interdisciplinar y el trabajo en red.

El protocolo fija dos ambitos de actuacion:

1. Deteccidn y atencion de los infantes en situacion de riesgo de trastornos en el
desarrollo.

2. Deteccion y atencidn de los infantes con discapacidades.
Los servicios y unidades que intervienen en estos dos ambitos en Gerona son:
Ambito de la salud:

e Servicios y unidades del hospital: Unidad de Neonatologia, Unidad de Neuropedia-
tria, Servicio de Pediatria, Unidad de Curas Intensivas y Unidad de Trabajo Social.

e Centros de Salud Mental Infantil y Juvenil (CSM1J) de las comarcas de Gerona.
Ampbito social:

e Centros de desarrollo Infantil y Atencién Precoz (CDIAP) de las comarcas de
Gerona.

e Centro de Atencidn al Discapacitado (CAD).
Ambito de educacién:
e Centro de Recursos Educativos para Deficientes Auditivos de Gerona (CREDAG).

e Centro de Recursos Educativos para personas con discapacidad visual (CREDV
CRE ONCE), en Gerona.

e Equipos de Asesoramiento y Orientacidon Psicopedagdgica de las comarcas de
Gerona (EAP).
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Objetivos

1. Detectar y atender a la poblacion infantil que, desde el nacimiento hasta los 6
anos, presente trastornos del desarrollo o con riesgo de padecerlos.

2. Establecer una adecuada coordinacion de las actuaciones que se realizan en
esta franja de edad.

3. Participar en los proyectos de coordinacion interdepartamental.

4. Asegurar equipos expertos en desarrollo infantil.

5. Garantizar la continuidad asistencial.

En el protocolo, consta detalladamente el procedimiento de intervencion de cada uno
de los servicios y unidades que participaron. Pero, en este documento hablaremos del
procedimiento de intervencién del CRE ONCE vy reflexionaremos sobre la importancia

de su aplicacién en los nifios con discapacidad visual o con riesgo de padecerla y con
sus familias.

Procedimiento de intervencion del CRE ONCE en el hospital
desde el equipo de atencion precoz

Programa de prevencién en colaboracién con las unidades de:

e Neonatologia y UCIN (Unidad de Curas Intensivas Neonatales).
e Oftalmologia.
e Rehabilitacién.

1. Neonatologia y ucIN
Objetivo

Detectar, prevenir y atender lo antes posible a los infantes con riesgo de presentar
una discapacidad visual.
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Procedimiento

Valoracién de la vision funcional de los infantes con riesgo.

Atencion Precoz CRE ONCE valorard aquellos bebes que presenten cualquier duda
a los profesionales que intervienen en la UCIN o en la unidad de Neonatologia sobre
la utilizacion de las funciones visuales en los primeros meses de vida.
Poblacion susceptible a ser atendida

Todos aquellos bebes que presenten una disfuncion visual o que, por su gran prema-
turidad (23-27 semanas), tengan riesgo elevado de presentarla, ya sea oftalmoldgica,

neuroldgica (lesiones occipitales) o de desconexién del entorno.

Los infantes nacidos a término o con prematuridad susceptibles de ser atendidos
son los que presenten:

e Pruebas alteradas: RET CAM o PVE, en las que se detecte ROP (Retinopatia
del Prematuro) III, III plus, IV y V.

e Afectacion ocular:
e Nistagmos.
e Malformaciones oculares (macroftalmia, aniridia, colobomas).

e Alteraciones congénitas del cristalino o de la cérnea; glaucoma congénito;
albinismo.

e Tumores (retinoblastomas, gliomas de nervio 6ptico).
e Distrofias retinianas genéticamente condicionadas: periféricas y centrales.
e Afectacion neurologica (lesiones occipitales).

e Sindromes relacionados con los problemas visuales (Charge, Ret, Moe-
bius...).
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Metodologia de intervencion
A partir de los criterios de deteccién del punto 1.3 (poblacién susceptible de ser
atendida), los responsables de la UCIN realizaran la demanda de valoracién funcional
de la visidn al profesional de referencia del equipo de Atencidon Precoz CRE ONCE.
La intervencion se llevara a término de la siguiente manera:
e Coordinacidn interdisciplinar.
Traspaso de informacion dentro de la unidad con los responsables del caso.
e Evaluacion.
e Observacion: aspecto externo de los ojos y funcionalidad visual.
e Bateria de optotipos de M. Leonhardt.
e Items especificos del Test NBAS de la Escala Brazelton.

e Atencion.

e Atencion a las familias.
e Orientaciones al personal sanitario.

e Seguimiento.

e Durante la hospitalizacion.

e Posterior al alta hospitalaria: cuando el hospital dé el alta a los casos valora-
dos, se hara el seguimiento al CDIAP de referencia, o bien se atenderd desde
el Equipo de Atencion Precoz CRE ONCE de Barcelona.

2. Oftalmologia
Edad

La poblacidon susceptible de ser atendida por Atencidon Precoz CRE ONCE sera desde
los 0 a los 3 anos.
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Patologia visual

Seran susceptibles de ser atendidos por Atencion Precoz CRE ONCE los infantes que
presenten las siguientes patologias oculares:

e Ambliopia.

e Graves problemas de refraccion.

e Nistagmos.

e Malformaciones oculares (macroftalmia, aniridia, colobomas).

e Alteraciones congénitas del cristalino o de la cornea; glaucoma congénito; albinismo.

e Tumores (retinoblastomas, gliomas de nervio 6ptico).

e Distrofias retinianas genéticamente condicionadas: periféricas y centrales.
Derivacion

El servicio de oftalmologia derivara a la familia al servicio de Atencidon Precoz CRE ONCE.

Coordinacion

Se realizaran coordinaciones para valorar la colaboracién entre ambos servicios.
3. Rehabilitacion

Edad

La poblacion susceptible de ser atendida por Atencidon Precoz CRE ONCE sera desde
neonatos hasta los 3 afios.

Poblacion susceptible a atender

Todos aquellos nifios que presenten una discapacidad visual o exista cualquier sos-
pecha de que puedan padecerla.

Procedimiento

Atencion Precoz CRE ONCE ofrece un trabajo de colaboracion conjunta para poder hacer
una valoracion de las funciones visuales del infante y poder dar recursos para desarrollarlas.
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Coordinacion

La unidad de rehabilitacion hara la demanda a Atencidon Precoz CRE ONCE a fin de
iniciar el trabajo conjunto.

El porqué de una intervencion temprana en el hospital

El desarrollo infantil es un proceso dindmico, sumamente complejo, que se sustenta
en la evolucidn bioldgica, psicoldgica y social. Los primeros afios de vida constituyen
una etapa de la existencia especialmente critica, en la que se configuran las habilida-
des perceptivas, motoras, cognitivas, linglisticas, afectivas y sociales que posibilitaran
una interaccion equilibrada con el mundo que envuelve al nifio.

La atencién precoz tiene como finalidad ofrecer a los nifios con cualquier trastorno
del desarrollo o con riesgo de padecerlo un conjunto de acciones optimizadoras y com-
pensadoras que les puedan facilitar la maduracién adecuada en todos los ambitos, y
que les permita alcanzar el grado maximo de desarrollo personal y de integracion social.

El hospital, y concretamente los servicios de Pediatria y Ginecologia, es donde se
pueden detectar situaciones de riesgo que pueden afectar al desarrollo global del
recién nacido, derivando en posibles trastornos del desarrollo y/o en discapacidades.

El CRE ONCE de Barcelona ya habia iniciado afos atras, con buenos resultados, un
trabajo de atencidn a los bebés y a sus familias en diferentes hospitales de la ciudad
de Barcelona. Merce Leonhardt, iniciadora de este trabajo, publicé con otras tres
autoras Construir juntos espacios de esperanza [formato Word], en el que refleja la
importancia de la atencion a los bebés con discapacidad visual y a sus familias en el
centro hospitalario desde el primer momento que se les comunica el diagndstico, asi
como la importancia de la coordinacion entre los diferentes profesionales.

Desde Gerona seguimos el modelo de intervencidon que desde unos afios se iba
realizando en los hospitales de Barcelona.

La noticia de un diagndstico visual en una edad tan temprana, hace que los padres
sientan la pérdida de un hijo imaginado y, a la vez, empiezan una etapa de duelo
profundo. Poder estar en este momento supone poder compartir el sufrimiento, ayu-
dandoles a poder conocer mejor a su hijo: su temperamento, sus capacidades, sus
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ritmos, sus preferencias y rechazos. Esto posibilitard dejar atras la imagen del hijo
deficitario, verlo cdmo un nifio diferente con una manera particular de descubrir el
mundo y con el cual podran crear un vinculo emocional.

Winnicott decia: «Los nifos pueden aprender a vivir con una discapacidad, pero no
pueden vivir sin la conviccion de que sus padres los consideren dignos de amor..., si
los padres lo aman ahora, podran creer que otros los amaran en el futuro».

En el caso en que el bebé tenga un resto visual, ayudarlo a poner en marcha y
desarrollar al maximo sus funciones visuales antes de los seis meses de edad, supone
un enorme beneficio en este periodo critico (de 0 a 6 meses) del desarrollo de su
sistema visual.

Evaluacion del protocolo

La evaluacion del funcionamiento del protocolo se realizard conjuntamente con los
diferentes dispositivos que participan.

La evaluacién tendra que contemplar:
e Una reunién conjunta (como minimo, una vez al afio) con los objetivos siguientes:

e Intercambiar informacion y/o conocimiento de las situaciones y actividades
planteadas.

e Valoracion estadistica de los casos.

e Poder revisar el circuito de coordinacion y ofrecer soluciones a problematicas
que puedan surgir.

e Plantear estudios conjuntos a realizar.
e Otras, a determinar.

e La elaboracion de una memoria anual de actividades realizadas.
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Comunicaciones rapidas

Atencion temprana y familia

Early care and family

P. Garcia Andujar’
Palabras clave

Atencion temprana. Formacién de la familia. Desarrollo evolutivo. Programas de interven-
ciéon. Modelos de intervencion.

Introduccion

Toda la literatura y la documentacion que, en los Ultimos afios, han ayudado a
desarrollar la Atencién Temprana hacen referencia a la importancia de la familia en
esta disciplina. En el Libro blanco de la atencion temprana (Federacion Estatal de
Asociaciones de Profesionales de Atencién Temprana, 2000), documento oficial que
sintetiza las lineas generales de actuacion, se plantea la necesidad de que los servicios
de atencion temprana atiendan las necesidades del nifio, su familia y su entorno. Do-
cumentos posteriores de la Federacidn Estatal de Profesionales de Atencion Temprana
(2005) insisten en la necesidad de potenciar el trabajo en el entorno natural del nifio y
de fomentar las competencias necesarias de las personas presentes en esos entornos
para que puedan contribuir al desarrollo del nifio. En la ONCE, desde el Documento
base de atencion temprana del Grupo DATO,? se apunta a la familia como protagonista
en el trabajo de atencién temprana y en el crecimiento del nifio.

1 Purificacion Garcia Andujar. Psicéloga del Equipo de Atencion Temprana de la Direccién de Zona de la ONCE en Cadiz.
Direcciéon de Apoyo de la ONCE en Algeciras. Calle Baluarte, s/n; 11201 Algeciras, Cadiz (Espana). Correo electrdnico:
pga@once.es.

2 Documento de uso interno para los profesionales de la ONCE [N. del ed.].
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Por tanto, esta comunicacién no tiene como objetivo demostrar lo importante que
es trabajar con la familia en atencidon temprana, sino reflexionar sobre el modo en
como lo hacemos y en si podriamos mejorar la forma en la que implicamos a la familia
y al entorno natural de la poblacién de 0 a 6 anos.

A lo largo de la, auin corta, historia de la atencion temprana podemos encontrar dis-
tintos enfoques en el desarrollo de programas y practicas con las que trabajamos los
profesionales, desde un enfoque centrado en el profesional hasta un enfoque centrado
en la familia. Es importante identificar desde qué perspectiva estamos interviniendo,
qué papel ejercemos como profesionales y qué implicacidn atribuimos a la familia.

Modelos de intervencion

En los inicios de la atencién temprana (afios 60 en EE. UU. y afios 70 en Europa),
toda la intervencion se centraba en el nifo, con el que se trabajaba desde una pers-
pectiva Unicamente rehabilitadora con un profesional experto que determinaba las
necesidades del nifio —asi como la forma de cubrir dichas necesidades— y con una
familia que mantenia un rol pasivo, limitado a llevar al nifio al tratamiento. Es una
intervencién centrada en el profesional, y que se denomina modelo de profesional-ex-
perto (Espe-Scherwindt, 2008). Este modelo crea una dependencia de la familia hacia
el profesional, y suele ocurrir que cuando este no soluciona los problemas, la familia
busca otro profesional mas experto.

Se hizo evidente que dejar a la familia al margen era una mala praxis por varios
motivos. La familia tiene necesidades propias, diferenciadas de las necesidades de los
nifios, que deben ser atendidas. La familia es imprescindible en todas las areas del
desarrollo del nino y, especialmente, en la emocional. La familia tiene unos derechos
como representante legal del nifo que han de ser respetados (Garcia Sanchez, 2002a,
2002b y 2003). La familia siempre va a permanecer con el nifio y lo va a acompafar
en su desarrollo mas alld de la atencién temprana. Es necesario, por tanto, que sea
un agente activo y que adquiera competencias que aseguren el adecuado desarrollo
y cuidado del nino.

Encontrar la manera de integrar la atencidon de las necesidades del nifio con la

atencién de las necesidades de la familia es siempre una gran preocupacién de los
profesionales de la atencién temprana (Casado, 2006; Milld y Mulas, 2005; Perpinan,
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2009). No es facil integrar a la familia en la atenciéon temprana, y es complicado
encontrar la forma adecuada.

Con el afan de implicar a la familia, los profesionales pensaron que seria capaz
de poner en practica en casa la intervencion o rehabilitacién. Para ello, ensefan y
forman a la familia en los tratamientos ambulatorios. El profesional sigue siendo el
experto que identifica las necesidades del nifio y de su familia y da las orientaciones
pertinentes para solucionar los problemas que ha detectado. La familia tiene un rol
mas activo al hacer en casa lo que le prescribe el profesional. Existe un tratamien-
to ambulatorio a cargo del profesional y otro en casa a cargo de la familia. Este
es el modelo de familia-aliada, que mantiene la dependencia de la familia hacia el
profesional y convierte a las familias en seudoprofesionales que intentan repetir en
casa la intervencién rehabilitadora del profesional. Esta responsabilidad crea estrés
en las familias y les hace perder el rol parental, que es tan importante fomentar para
conseguir un adecuado desarrollo en el nifio (Castellanos, Garcia-Sanchez, Mendieta
y Gomez-Rico, 2003; Watts, McLeod y McAllister, 2009).

Surge, de nuevo, la necesidad de replantear las estrategias de intervencion y de
buscar el equilibrio entre el modelo de profesional-experto y el de familia-aliada.
Aparece un modelo modificado del modelo de profesional-experto con cierta orien-
tacion a la familia. Es el modelo enfocado en la familia, en el que el profesional sigue
siendo un experto que delimita las necesidades y organiza soluciones, pero que da
unas orientaciones a la familia sobre posibles actuaciones a realizar en casa y es la
familia la que decide realizarlas. Asi, permanece el tratamiento ambulatorio a cargo
del profesional junto a unas orientaciones para la familia en casa, pero sin llevar un
seguimiento continuado de ellas. Con este modelo no se consigue ni un papel activo
de la familia ni una independencia de los profesionales. No convierte a la familia en
protagonista imprescindible ni en agente activo, y se sigue trabajando para la familia
y no con la familia.

Aparece entonces un modelo centrado en la familia, en el que los profesionales
consideran a las familias colaboradores necesarios en un fin comun, que es facilitar
y mejorar las posibilidades de desarrollo del nifio. Las necesidades de cada nifio y su
familia se identifican entre el profesional y la propia familia. La intervencién se centra
en fortalecer el funcionamiento familiar y facilitar al nino oportunidades de aprendizaje
en su entorno natural, aprovechando las rutinas de la vida diaria y cuidando de que las
familias no reproduzcan intervenciones terapéuticas. El profesional ejerce aqui un rol
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de experto en evolutiva y discapacidad, es un orientador de la familia y un generador
de entornos competentes. Y es responsable, junto con la familia, del programa de in-
tervencion. La familia tiene un papel activo, y es experta en identificar las necesidades
del nifio y su familia en el entorno natural. Los objetivos a conseguir son consensuados
y acordados entre la familia y el profesional, y la intervencidon se realiza a través de
la familia y, posteriormente, a través de los educadores de la escuela infantil, siempre
en el ambito natural del nifo. Este modelo mantiene que en la familia del nifio con
necesidades de atencién temprana y en su entorno inmediato, podemos encontrar
y potenciar los recursos y competencias para generar un entorno competente que
facilite el desarrollo del nifo (Perpifian, 2009) y genere oportunidades de aprendizaje
contextualizadas e insertadas de forma natural en las rutinas diarias de esa familia
(McWilliam, Casey y Sims, 2009; Dunst, Raab, Trivette y Swanson, 2012). Este modelo
parece que si implica a la familia de forma activa en la atencién temprana, no crea
dependencia del profesional, mejora la responsividad parental hacia las necesidades
del nifio y aumenta la satisfaccidn y las competencias de la familia (Mahoney y Perales,
2012). Es un modelo ecoldgico de intervencidén en atencién temprana que potencia la
percepcidon de autocompetencia de los padres y los educadores del nifio, y en el que
el profesional es un elicitador de cambios en el contexto a través de una interaccion
eficaz con los padres y los educadores (Perpifian, 2003).
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Trabajo con familias

Los profesionales de atencidon temprana del equipo de Algeciras atendemos nifios
desde su nacimiento hasta la edad de 6 afos. Nuestro modelo de actuacion se aproxima
al modelo centrado en la familia, con una concepcidn ecolégica de la intervencion en el
entorno natural del nifio y teniendo en cuenta la importancia que los padres tienen en
el desarrollo del nifio y, posteriormente, también los educadores de la escuela infantil.
Por tanto, la familia ocupa un lugar central en nuestro trabajo en atencién temprana,
le damos la maxima importancia e intentamos integrar la atencion de las necesidades
del nifio con la atencidn de las necesidades de la familia, e intentamos implicarles para
que puedan ayudar en el desarrollo del nifio. La siguiente ilustracién representa el
trabajo que hacemos con la familia mediante las actuaciones, objetivos y metodologia
que utilizamos.

Actuaciones

En atencién temprana, es importante encuadrar las actuaciones de los profesio-
nales del equipo con la posibilidad de compartir la misma linea tedrica que defina la
intervencién que seguimos con el nifo, su familia y su entorno.

Desde el primer contacto o entrevista que mantenemos con la familia, estamos
incidiendo en su ajuste emocional y generando actitudes que facilitan la competencia
0 generan estrés. De ahi la importancia de planificar cuidadosamente los contactos
con la familia, estableciendo objetivos y estrategias segun los distintos momentos del
proceso (Perpinan, 2003).

En un primer momento, les acompafiamos en el duelo que estan viviendo por el
nacimiento de un niflo que no era el esperado y deseado, les ayudamos a hacer un
buen ajuste a la discapacidad visual de su hijo, desarrollamos una buena interaccion
y relaciones cordiales con los padres y otros familiares del nino, mantenemos una
escucha activa y empatia, y planteamos una visidn positiva de los padres. Todo esto
facilita unas relaciones necesarias para fomentar alianzas de trabajo que seran muy
Utiles en potenciar el desarrollo del nifio. Ademas de realizar estas actuaciones rela-
cionales y de apoyo emocional, es decir, de ser cordiales y atentos y de establecer una
relacion de confianza con las familias, también es muy frecuente que les demos unas
orientaciones y les solicitemos que realicen unas tareas en casa con el fin de que se
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impliquen en los programas. La cuestion esta en cdmo les damos esas orientaciones,
el como se plantea el control de las actuaciones a realizar, las formas de compartir la
informacion y las decisiones a tomar. Debemos plantearnos si hemos actuado como
expertos y les hemos comunicado las necesidades que hemos detectado en el nifo y
hemos planificado en qué pueden ayudarnos disefiando las tareas a realizar en casa.
O, por el contrario, les hemos hecho participes en la identificacidon de las necesidades
y en la planificacidn de la solucion. También debemos estar atentos sobre si las tareas
a realizar en casa reproducen sesiones de tratamiento o si esas tareas se integran en
las actividades de la vida diaria. Para ello, tenemos que preguntar a las familias por
sus rutinas diarias, para intentar encajar adecuadamente las tareas a realizar. Y, por
ultimo, es importante de qué forma constatamos si la familia sigue nuestras orien-
taciones y con qué éxito, para revisar si realmente les parecen adecuadas y utiles o
es necesario replantearlas de nuevo. Todas estas practicas participativas debemos
realizarlas de tal manera que impliquen a las familias como colaboradores activos y
necesarios en las actuaciones a realizar, y que sean los verdaderos agentes de cambio
en el entorno natural del nifo (Espe-Sherwindt, 2008; Garcia-Sanchez, 2014).

Objetivos

Las familias de atencién temprana son las Unicas protagonistas del entorno natural
del nifo, especialmente en los primeros anos. Este nifo con discapacidad visual les
crea inseguridad y les resulta dificil de entender y de abordar en un entorno que les
demanda continuas respuestas y soluciones. Es necesario conseguir que las familias
se sientan competentes para el cuidado y la educacién de sus hijos y también que
asuman con eficacia sus responsabilidades en ese cuidado y en esa educacion.

Para ello, es necesario que las familias desarrollen, en primer lugar, como todos los
padres, unos vinculos afectivos saludables y estables con su hijo, ya que a veces pueden
verse resentidos en su formacion por el impacto que supone la discapacidad visual.

También les apoyaremos para que identifiquen y desarrollen sus propias compe-
tencias como padres, y que adquieran otras nuevas para atender las necesidades

especificas de la discapacidad visual de sus hijos.

Para compensar las dificultades que genera la discapacidad visual, también se les
pedird que ayuden a su hijo en el desarrollo de habilidades y adquisiciones evolutivas,
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aprovechando todas las situaciones que les brindan las rutinas diarias en casa y que
corresponden a necesidades reales del nifio. Estas situaciones de aprendizaje son
nuevos retos para el nifio, y se presentan en distintos momentos de la vida diaria;
se repiten a lo largo del dia y de la semana, una y otra vez, en situaciones diferen-
tes y con elementos que motivan al nifio, como sus familiares (padres, hermanos,
abuelos...), sus juguetes, sus intereses y necesidades. Todo esto favorece el aprendi-
zaje y su generalizacion.

Para conseguir todo lo anterior, necesitamos que la familia maneje conocimientos
sobre el desarrollo evolutivo infantil, que conozca las caracteristicas de la discapa-
cidad visual y las necesidades especificas que genera, que identifiquen sus propias
necesidades como adultos y cuidadores principales del nifio, que tengan informacion
sobre los recursos y apoyos que pueden utilizar para atender las necesidades de su
hijo y la familia, que aprendan a generar sus propias estrategias para ayudar al nifio a
adquirir las adquisiciones evolutivas mas inmediatas y que sean capaces de identificar
las distintas situaciones de aprendizaje que se dan en las rutinas diarias. También es
importante que identifiquen los avances del nifio y que sepan valorarlos.

Con este trabajo debemos perseguir una serie de logros, como que las familias
se sientan los verdaderos protagonistas del entorno natural del nifio y que se vean
capaces de hacer cosas con el nifio. Insistimos en la importancia que los padres tienen
en el desarrollo del nifio, sobre todo si dejamos el modelo de atencidn temprana que
se apoya en la intervencion directa del profesional experto sobre el nifo. Potenciar las
competencias de la familia hace que aprovechen las orientaciones del profesional y se
impliquen en el programa. Es importante asegurarnos de que la familia se siente par-
ticipe activa de su propio aprendizaje de competencias y habilidades, y, para ello, nos
centraremos en sus problemas y en las necesidades relevantes para sus miembros.

Metodologia

Estas actuaciones de apoyo emocional y apoyo informativo/formativo con las fami-
lias lo realizamos en mi equipo de forma individual y grupal.

El trabajo individual comienza con una serie de entrevistas para establecer esa

relacion de confianza tan necesaria con la familia y brindar el apoyo en el duelo y
en el ajuste a la discapacidad visual. Continuamos con sesiones de evaluacion para
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identificar las necesidades del nifo; identificar las necesidades, preocupaciones y
prioridades de la familia; valorar los recursos formales e informales de la familia;
los apoyos emocionales y funcionales con los que cuenta, y hacer un analisis de las
rutinas diarias.

En posteriores sesiones de trabajo hacemos un intercambio, compartimos la infor-
macién obtenida y consensuamos con la familia los objetivos a trabajar. Después, se-
manalmente, desarrollamos el trabajo y hacemos un seguimiento de las orientaciones
dadas a la familia y de las tareas a realizar. Esta intervencion sistematica y frecuente
permite una evaluacion continua de los progresos y adquisiciones del nino, y hace mas
eficaz el asesoramiento a realizar a los padres y a otros adultos de su entorno, como
los educadores de la escuela infantil.

En el trabajo grupal les seguimos proporcionando apoyo emocional y apoyo forma-
tivo/informativo a las familias a través de talleres sobre temas especificos que ellos
demandan (ayudas TIC, rehabilitacidon visual, braille...), escuelas de padres, grupos
de autoayuda y fomentando la participacion en las Jornadas de Familias del Centro
de Recursos Educativos de la ONCE de referencia. De esta forma, facilitamos sus
competencias parentales y les ensefiamos nuevas competencias especificas de la
discapacidad visual, y también les asesoramos y les damos orientaciones para que
sean capaces de tomar decisiones informadas.

Todo esto con el objetivo de acompafar a las familias en su proyecto de vida,
partiendo de sus propios recursos y competencias, atendiendo a sus necesida-
des y demandas y facilitando apoyos para mejorar su calidad de vida y la de
sus hijos.
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Comunicaciones rapidas

Entrenamiento de la mirada

Training the gaze

M. C. Martinez Martinez,' A. F. Lucas Pérez>
Palabras clave

Atencién temprana. Multidiscapacidad. Educacién Infantil. Inclusiéon educativa. Programas
de intervencidn. Actitudes ante la discapacidad.

Esta comunicacién es el resumen de una experiencia psicoeducativa de inclusion
escolar de un nifio, la cual recibimos en la ONCE cuando este contaba con 1 afo de
edad. La experiencia comienza en ese momento: el nino habia sido dado de alta en
el hospital en el que habia estado ingresado durante todo su primer afio de vida,
llegando con un diagndstico de «ceguera total» e «hipoplasia del cuerpo calloso»
—por lo que, junto a la discapacidad visual, presentaba otras discapacidades—,
y concluye cuando el nifio finaliza la etapa de Educaciéon Infantil, encontrandose
perfectamente preparado para pasar al primer curso de Educacion Primaria, con el
cédigo de lectoescritura braille ya adquirido.

El trabajo realizado por todos los profesionales que intervenimos a lo largo
de esos cinco afios fue tan intenso y, a la vez, tan extenso, y los logros con-
seguidos por el nifio y la familia tan satisfactorios, que quisimos plasmar por
escrito esta experiencia de inclusién educativa (el documento completo se pue-
de consultar en el n.° 67 de la revista Integracion, trabajo premiado en el XXIX
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Concurso de Investigacion Educativa sobre Experiencias Escolares, convocado
por la ONCE).3

Con este trabajo, nuestra pretensidon ha sido destacar la importancia que tiene,
para la favorable evolucion del nifo, la coordinacidn entre profesionales de diferen-
tes disciplinas, la interaccién comunicativa de todos estos con la familia, y la actitud
positiva de todos ellos, asi como de los maestros y comparieros del nifio.

El trabajo con el nifio, desde la mirada positiva, viendo y valorando capacidades y
obviando limitaciones, la neuroplasticidad, las oportunidades ofrecidas, las experien-
cias vividas y la estimulacién recibida, tanto desde el enfoque de la atencién temprana
como desde el educativo, favorecieron cambios en la estructura fisica del cerebro del
nifo.

Inicialmente, la intervencién con los padres desde una perspectiva psicoterapéutica
fue fundamental, con el fin de que estos pudieran afrontar el «proceso de duelo» en
el que se encontraban inmersos, y asi, con posterioridad, pudieran ser verdaderos
participes del proceso psicoeducativo de su hijo.

Fuimos muchos los profesionales que, a lo largo de esos cinco afios, participamos
en la vida de este nifio y de sus padres. Profesionales procedentes de diferentes
ambitos e instituciones, con diferentes maneras de pensar y proceder, pero fuimos
capaces —mediante la coordinacién, cohesion e intercomunicacién entre todos no-
sotros, y sin olvidar en ningln momento a los padres, considerando sus opiniones y
demandas— de tomar decisiones consensuadas y encauzadas hacia el mismo fin.

El entrenamiento de la mirada ha sido, en el ambito educativo, el verdadero motor
que ha propiciado la inclusidon educativa con éxito. Este entrenar la mirada, en este
caso, ha estado dirigido a la mirada de los maestros de la escuela infantil y, sobre
todo, a los maestros del centro escolar.

Con el entrenamiento de la mirada, el miedo inicial a lo desconocido va dando paso
a la serenidad. Los maestros aprenden a entrenar su mirada para desviarla de la

3 El articulo a que se refiere se titula ¢Un mar de dificultades o un mar de posibilidades? El entrenamiento de la mira-
da es fundamental [formato PDF]. Sus autores son M.2 del Carmen Martinez Martinez, Beatriz Galvez Agudo, Paloma
Garcia Sicilia, Belén Lopez Baquero, Angel Francisco Lucas Pérez y Bernarda Sold Gonzélez. Se publicé en diciembre
de 2015, en el nimero 67 de la revista [N. del ed.].
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cantidad de «dificultades» derivadas de la multidiscapacidad del nifio y dirigirla a la
cantidad de posibilidades que van descubriendo en el alumno, y, de este modo, con
adaptaciones, imaginacion e ilusion, lograr que un alumno con muchisimos handicaps
y un millén de dificultades, pueda alcanzar los objetivos propuestos para el conjunto
de alumnos de la etapa de Educacién Infantil.
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Comunicaciones rapidas

Atencion al nifio con discapacidad visual y otros trastornos

Care for children with visual disability and other disorders

A. Flores Gil, N. Llovet Tahull!

Palabras clave

Atencién temprana. Servicios de Atencién Temprana. Programas de intervencién. Centros
de Desarrollo Infantil y de Atencion Precoz.

Los ninos con discapacidad visual y otras afectaciones estan atendidos, en las pri-
meras edades, en Catalufia en los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Precoz
(CDIAP), donde acuden de manera continuada para recibir sesiones de atencién precoz
que dan respuesta a todas sus necesidades.

Un CDIAP es un centro de Desarrollo Infantil y de Atencion Precoz. Forma parte de
la red publica y depende de la Generalitat de Catalunya (Departament d’Accié Social
i Ciutadania). Estan distribuidos por todo el territorio y cada comarca tiene al menos
un centro de estas caracteristicas.

Esta formado por un equipo multidisciplinar: psicélogo, fisioterapeuta, logopeda,
trabajadora social y neuropediatra.

La edad de los nifios atendidos en ellos oscila entre los 0 y los 6 afios. Nosotros los
atendemos en estos centros de 0 a 3 anos. A partir de los 3, la atencidn se realiza en
el centro educativo.

1 Ana Flores Gil (aflores8@xtec.cat) y Naria Llovet Tahull (nllovet@xtec.cat). Maestras del Centro de Recursos Educa-
tivos para Deficientes Visuales de Lérida (CREDV-Lleida). Leandre Cristéfol, s/n; 25194 Lérida (Espafia).
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El nUmero total de CDIAP en Catalufa es de 89 y, en concreto en Lérida, 13.

El motivo por el que se empezd a colaborar con los CDIAP es por la importancia de
estas edades para el desarrollo visual.

Como ya sabemos, existe un periodo critico, un tiempo en el que la accién de
una influencia interna o externa es necesaria para el desarrollo normal (0 a 4
meses).

Periodo muy sensible: 4 meses a 2 anos.

Periodo sensible: tiempo en el que el SNC es muy susceptible a los efectos
dafiinos de las condiciones internas o externas (2 a 8-9 afos).

Sabemos de la plasticidad y vulnerabilidad del cerebro en estas etapas. Por este
motivo, se planted colaborar con los CDIAP asesorando en el area visual.

Las funciones del profesional del Equipo de Atencién Temprana de Cataluiia en
relacion a los CDIAP son:

Colaborar con los CDIAP para dar una respuesta a la familia y al nifio que
presenta una discapacidad visual y otras afectaciones.

Dar a conocer la discapacidad visual y las dificultades que conlleva.

Hacer el seguimiento de la familia y del nifio, conjuntamente con el profesional
de referencia.

Asesorar al profesional del CDIAP que interviene en la atencion del nifio y a la
familia sobre los recursos materiales, las actuaciones...

La poblacién atendida es de nifios de 0 a 3 afios con discapacidad visual y otras
afectaciones con:

Pruebas alteradas: PVE, retinogramas...
Afectacion ocular.
Afectacion neuroldgica (lesiones occipitales).

FLORES, A., y LLOVET, N. (2017). Atencidén al nifio con discapacidad visual y otros trastornos. Integracion: Revista
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e Sindromes relacionados con problemas visuales.

Metodologia de intervencion
Solicitud de intervencion

Desde los hospitales se derivan a los CDIAP a los nifos que necesitan atencién
temprana, y algunos ya incluyen en sus informes la necesidad de nuestra intervencion.

Otras veces se detecta el problema visual en el mismo CDIAP, y son ellos los que
se ponen en contacto con nosotros.

Las familias también pueden solicitar nuestra valoracion.

En la primera visita hay una recogida de informacion: informes médicos, informes
oftalmoldgicos, informacion global del caso, informacion por parte de la familia.

Todo nos va a servir para hacernos una primera idea del problema.

Una vez recogidos los informes, pasamos a realizar una valoracioén inicial del funcio-
namiento visual del nino, y para ello se utiliza:

e Observacién directa de la sesion.

e Observacién del aspecto externo de los ojos.

e Evaluacién de la visidn funcional: bateria de optotipos, desplegable visual, ma-
leta Enséfame a mirar,> material propio del CDIAP (elaboran su propio material
de estimulacion tras la observacion del nuestro).

Realizada la primera valoracion, se organiza nuestra intervencion y se determina:

e La frecuencia de nuestra intervencion.

2 Véase también, en la pagina 173 de este numero, la comunicacién rapida La maleta visual: enséfiame a mirar, de
Josefa Marqués Bru [N. del ed.].
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e Atencion a la familia.

e Devolucion de las observaciones de cada una de las sesiones de trabajo al pro-
fesional del CDIAP y a la familia.
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Comunicaciones rapidas

Una reflexion: padres rascacielos

Reflective thinking: skycraper parents

C. Sanz Gomez!

Palabras clave

Atencién temprana. Formacion de la familia. Trabajo con padres.

Al pensar en el desarrollo de esta comunicacion, tenia ideas, cuestiones a plan-
tear, dudas... No sabia por donde empezar. Dandole vueltas, pensé en la interven-
cion con las familias en atencién temprana, y en la presencia de los padres en las
sesiones.

Esta comunicacidon es un homenaje a ellos: a los padres.

Pienso en los padres que saben esperar, y en los que se desesperan.
En los padres permisivos, y en los controladores.
En aquellos padres que ponen limites, y en los que se los imponen.

En los que nos presentan su realidad, y en los que nos la ocultan por multiples
razones.

En los padres coherentes, mediadores, y en los incoherentes.

1 Consuelo Sanz GoOmez. Maestra del Equipo Especifico de Aragdén. Pza. Concepcion Arenal, 6-bajos; 22001 Huesca
(Espaia). Correo electrénico: cosg@once.es.
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e En aquellos padres aventureros, intrépidos, resolutivos, y en los otros, con falta
de expectativas, paralizados, bloqueados.

e Y pienso en los padres flexibles, y en los que no pueden serlo.
e En los padres seguros, y en los que se encuentran en la cuerda floja.
e En los padres agotados fisica y emocionalmente, y en los inagotables.

e En los padres con intuicidon, que nos ensefan que hay mucho mas que leyes,
normativas y valoraciones.

e Pienso en los que tienen sentido comun, los que nos ubican en sus realidades
cotidianas.

e En los padres deprimidos, y en los otros, en los positivos.

e En los que nos descubren nuestras equivocaciones, y en aquellos en los que
descubrimos las suyas.

e En los padres que intentan responder a sus necesidades, y que mientras estan
en la tarea, van respondiendo a las nuestras.

e En los que con su presencia lo invaden todo, y en los padres que se esconden,
gue estan como ausentes.

e Pienso en los padres-nifios, y en los padres-adultos juguetones.

e En los cuidadores, y en los padres cuidados.

e Evoco a los que estan en tierra de nadie, y a los padres invasores.

e También pienso en los padres inolvidables, y en los olvidados.

e Recuerdo a los padres que, con delicadeza, nos escuchan sin interrumpir,

y que con su mirada nos dicen que ellos también tienen mucho que
contar.

Sanz, C. (2017). Una reflexion: padres rascacielos. Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70,
208-210.

209



- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

e Padres con sensibilidad, que nos hacen entender que sus hijos son todo posibi-
lidades y oportunidades.

A ellos, a los padres, el motor de nuestras sesiones.

A ellos, en ocasiones dinamizadores de emociones, y, en otras, constructores de
puentes de relacion.

A ellos, que nos ensefian que la velocidad esta refida con la reflexién.

A ellos, que con su didlogo nos descubren las pequefas-grandes cosas que se nos
escapan de sus hijos.

A esos padres que saben de los puntos fuertes de sus hijos, y nos los regalan para
que seamos capaces de obtener lo mejor de ellos.

En definitiva, a esos padres de altura, son los que yo llamo padres rascacielos.

SaNz, C. (2017). Una reflexion: padres rascacielos. Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70,
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Comunicaciones rapidas

Medidas de ajuste psicologico en familias
con hijos ciegos en atencion temprana

Psychological adjustment measures in early care
for families with blind children

J. J. Sola Carmona, T. Sanchez Garcial
Palabras clave

Atencién temprana. Formaciéon de la familia. Trabajo con padres. Programas de interven-
cion. Ajuste psicoldgico. Ansiedad. Autoestima.

El presente estudio descriptivo de corte transversal tuvo el objetivo de estudiar si en
familias con hijos deficientes visuales menores de 6 anos, variables psicoldgicas como
autoestima, ansiedad, bienestar psicolégico subjetivo, bienestar material, bienestar
laboral y satisfaccion familiar difieren de forma significativa con respecto a la poblacion
tipificada de cada uno de los test. En este sentido, la literatura previa sobre familias
de nifios con discapacidad de 0 a 6 afos, nos lleva a hipotetizar que los niveles de
ansiedad en los padres y madres de los nifios ciegos deberia ser mas alto que los que
presentan los sujetos de muestras tomadas en poblacion general. Por el contrario, la
autoestima, el bienestar psicoldgico subjetivo, el bienestar laboral, el bienestar material
y la satisfaccion familiar deberian ser menores en las familias con nifios ciegos.

La poblacién participante en esta investigacion esta formada por 24 padres y ma-
dres de la provincia de Almeria, cuyos hijos eran menores de 6 afios y cumplian

1 Juan Jesus Sola Carmona (jjsc@once.es), maestro, y Tomasa Sanchez Garcia (tsg@once.es), psicéloga. Equipo
Especifico de Atencion a Personas con Discapacidad Visual de la Direccidon de Zona de la ONCE en Granada. Direccion de
Apoyo de la ONCE en Almeria. Reyes Catdlicos, 11; 04001 Almeria (Espafa).
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los requisitos oftalmoldgicos para la afiliacién a la Organizacion Nacional de Ciegos
Espafioles (ONCE). Los padres que participaron en esta investigacion debian conocer
perfectamente la lengua espafola y tener una comprension lectora eficiente.

Finalmente, la muestra estuvo constituida por 11 padres (45,8 %) y 13 madres
(54,2 %), con una edad comprendida entre los 25 y 45 afios (media de edad de
39,04, con una desviacién tipica de 6,44). El 91,7 % estaba casado en primeras
nupcias, el 91,7 % tenia un solo hijo (que era deficiente visual), el 54,2 % tenia
una formacién posobligatoria y el 58,3 % percibia una remuneracién por actividad
laboral.

Con respecto a sus hijos discapacitados visuales, el 79,2 % eran nifios y el 20,8
ninas, tenian una media de edad de 4,29 afios y una desviacién tipica de 1,429.
El 8,3 % eran ciegos totales, el 29,2 % deficientes visuales y el 62,5 % polidisca-
pacitados.

Para seleccionar los materiales con los que se pretendia recoger la informacion, se
recurrio a instrumentos debidamente baremados, con una buena consistencia interna
y que fuesen usados habitualmente por la comunidad cientifica. Las pruebas utilizadas
fueron las siguientes:

1. Escala de autoestima de Rosenberg (1965).

2. Cuestionario de Ansiedad Estado-Rasgo, versidn espafola del State-Trait Anxiety
Inventory (STAI), de Spielberger, Gorsuch y Lushene (1988).

3. Las siguientes subescalas de la Escala de Bienestar Psicolégico (EBP) de San-
chez-Canovas (2007): subescala de Bienestar Psicolégico Subjetivo, subescala
de Bienestar Material y subescala de Bienestar Laboral.

4. La Escala de Satisfaccién Familiar por Adjetivos (ESFA), de Barraca y Yarto-Lopez
(2003).

A través de la prueba t de Student, se compararon las puntuaciones medias en
autoestima, ansiedad rasgo, bienestar psicoldgico, material, laboral y satisfaccion fa-
miliar con las obtenidas por las muestras normalizadas de los instrumentos empleados
en este estudio y que han sido citadas.
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Estos analisis se han complementado por el calculo del tamafio del efecto a través
del estadistico d de Cohen, para evitar incurrir en un error de tipo II en el sentido de
no detectar diferencias cuando realmente las hubiese (por las diferencias entre los
tamanos muestrales). Los analisis han sido realizados con el programa estadistico
SPSS versién 21.0.

Los resultados obtenidos en este estudio, que aparecen en la Tabla 1, muestran que
los padres con hijos ciegos tienen mas nivel de autoestima (Mp=30,40; Mdv: 32,38)
y menor de ansiedad, tanto en padres (Mp=20,19; Mdv=19,55) como en madres
(Mp=24,66; Mdv=21,48), asi como de bienestar psicoldgico subjetivo (Mp=102,89;
Mdv=101,50) que la poblacién utilizada para la estandarizacién de estos test.
En ninguna de estas tres variables se observan diferencias estadisticamente signifi-
cativas (P<0,05). El tamafio del efecto fue moderado en autoestima (d=-0,451) y en
la ansiedad de las madres (d=-0,313), y bajo en la ansiedad de los padres (d=-0,061)
y el bienestar psicoldgico subjetivo (d=0,061). Estos datos podrian indicar que tanto la
autoestima como la ansiedad en las madres son sensibles a la condicion de ceguera
de su hijo.

Los progenitores con hijos ciegos presentan menor bienestar material (Mp=33,485;
Mdv=26,92), mayor bienestar laboral (Mp=32,762; Mdv=37,20) y menor satisfaccidon
familiar (Mp=123,50; Mdv=132,58) que la poblacion utilizada para la estandarizacién
de estos instrumentos. En estas tres variables se encuentran diferencias estadistica-
mente significativas entre ambas muestras (P<0,05), lo que sugiere que son sensibles
a la condicion de ceguera de su hijo. El tamafio del efecto fue alto en bienestar
material (d=0,700), y moderado en bienestar laboral (d=-0,537) y satisfaccién laboral
(d=-0,417).

Los datos obtenidos en esta investigacion, nos llevan a rechazar la hipétesis sobre la
ansiedad de los padres de este estudio. Se ha observado que los padres y las madres
con hijos ciegos, tienen menor ansiedad que la poblacién utilizada para estandarizar
este instrumento. Solo en las madres aparece un tamafo del efecto moderado.

Con autoestima, bienestar laboral y satisfaccion familiar también se debe recha-
zar la hipotesis planteada. En estas tres variables, los progenitores con hijos ciegos
presentan mayores niveles que la poblacidn estandarizada. En el caso de bienestar
laboral y satisfaccién familiar, muestran diferencias estadisticamente significativas,
mientras que autoestima, un tamafio del efecto moderado.
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Si se cumplen con las hipétesis establecidas, con bienestar psicoldgico subjetivo
y bienestar material, con diferencias estadisticamente significativas en esta ultima
variable.

Tabla 1. Prueba t de Student y tamafio del efecto d de Cohen

. Media Poblacion .

Variable general DT Media PHVD DT

Autoestima 30,40 4,00 32,38 4,744
. Hombre Mujer H M H M H M

Ansiedad Rasgo 20,19 24,66 | 8,89 | 10,05 19,55 | 21,48 | 11,90 | 10,27
Bienestar Psicologico 102,89 20,74 101,50 24,725
Subjetivo
Bienestar Materrial 33,485 8,901 26,92 9,8229
Bienestar Laboral 32,762 9,256 37,20 7,150
Escala Satisfaccion 123,50 24,595 132,58 18,526
Familiar

Variable D (tamaiio P T GL

del efecto)
Autoestima -451 053 2.040 23
. H M 861H | 80M

Ansiedad Rasgo 061 313 861H | 380M -180H | -912M 10H 12™m
Bienestar Psicoldgico )
Subjetivo 061 785 275 23
Bienestar Materrial 700 003 -3.274 23
Bienestar Laboral -537 012 2.776 19
Escala Satisfaccion 417 025 2.402 23
Familiar

Los datos de este estudio sugieren que las circunstancias descritas en investiga-
ciones anteriores (Calvo y Gonzalez, 2004; Leyser y Heinze, 2001; Mayo, Taboada
e Iglesias, 2007; Troster, 2001) pueden estar cambiando. La situacién de tener un
nifio ciego no conduce necesariamente a un desajuste psicolégico (al menos, en esta
muestra). La percepcién social sobre la discapacidad puede estar cambiando. Con la
promulgacion de leyes como la LISMI o la Ley de la Dependencia, con la visibilidad
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mayor que tienen las personas con discapacidad, apareciendo frecuentemente en los
medios de comunicacién, se estaria pasando de la ocultacién al orgullo y admiracion
por el cuidado del nifio con discapacidad.

En el caso de la ceguera, en Espaifa disponen de la ONCE, una organizacion muy
potente, con una amplia y generalizada cartera de servicios sociales y con un gran
prestigio social. La intervencion técnica que se realiza con los padres con hijos ciegos
puede estar dando sus frutos, al encontrarlos mas ajustados, con menor ansiedad y
con mayor autoestima, bienestar laboral y satisfaccion familiar.

Referencias bibliograficas

CaLvo, C., y GoNzALEz, J. L. (2004). Intervencion psicoldgica para el ajuste a la deficiencia
visual en la infancia y la adolescencia. En: J. CHEcA, P. Diaz y R. PALLERO (eds.), Psicologia
y ceguera: manual para la intervencion psicolégica en el ajuste a la discapacidad visual

[formato Word] (pp. 243-314). Madrid: Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles.

LEYSeER, Y., y HeEinzg, T. (2001). Perspectives of parents of children who are visually
impaired: implications for the field. rRE:view, 33(1), 37-48.

MAvo, M. E., TABOADA, E. M., e IGLESIAS, P. M. (2007). Discapacidad visual: efectos del
diagnostico en la unidad familiar. Cuadernos de Terapia Familiar, 21(67), 231-244.

TROSTER, H. (2001). Sources of stress in mothers of young children with visual impairment.
Journal of Visual Impairment and Blindness, 95(10), 623-637.

SoLra, J.J., y SANCHEZ, T. (2017). Medidas de ajuste psicologico en familias con hijos ciegos en atencién temprana.
Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 211-215.

215


https://portal.once.es/bibliotecas/fondo-bibliografico-discapacidad-visual/14412/psicologia y ceguera.docx/at_download/file
https://portal.once.es/bibliotecas/fondo-bibliografico-discapacidad-visual/14412/psicologia y ceguera.docx/at_download/file
https://portal.once.es/bibliotecas/fondo-bibliografico-discapacidad-visual/14412/psicologia y ceguera.docx/at_download/file

- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

Comunicaciones rapidas

Un hilo mas para tejer una relacion de ayuda

One more thread to weave the fabric of support

P. Gonzdlez Castel,’ M. Ochogavia Mayol*
Palabras clave

Atencién temprana. Programas de intervencion. Formacion de la familia. Trabajo con
padres. Trabajo social.

La experiencia y la bibliografia existente nos hacen conocedores de la dificultad en
gue se encuentran los padres en la fase de diagndstico del déficit visual de su hijo, y nos
ayuda a comprender lo que se les dice por parte de los profesionales y lo que pueden ser
capaces de retener en unos momentos de tanta vulnerabilidad por el dolor que sienten.

Llamar y llegar a las puertas de la ONCE es un paso de gigante, nada facil. En el fondo, es-
peran no ser objeto de atencion, a la vez que también desean tener un mastil donde aferrarse.

Aun cuando, a buen seguro, todos y cada uno de los profesionales que trabajamos
en la acogida somos muy cuidadosos en este primer contacto y/o en estas primeras
entrevistas, debemos presuponer que los padres, al llegar a casa, tan solo recordaran
una parte de nuestra conversacion.

A la hora de trabajar con familias en atencién temprana nos parece fundamental
poder definir claramente con estas, desde el inicio, cuales son el contexto y el meta-

1 Pilar Gonzalez Castel. Maestra.

2 Magdalena Ochogavia Mayol. Trabajadora social. Equipo Especifico de Atencion a Personas con Discapacidad Visual.
Delegacién Territorial de la ONCE en Palma de Mallorca. Manacor, 8; 07006 Palma de Mallorca (Espafia). Correo electré-
nico: maom@once.es.
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contexto de la relacion de ayuda que vamos a iniciar, ya que cuando el entorno apoya,
todo fluye; en cambio, si lo que tenemos es estrés, el proceso de adaptacion puede
verse obstaculizado.

Aqui os proponemos un instrumento que puede ser util para la construccién de la
relacion de ayuda, el cual, ante cada caso y en cada situacion, podra adaptarse, si se
considera preciso, atendiendo a las individualidades.

Se trata de una carta que puede remitirse por e-mail, correo ordinario o también
facilitarsela a la familia directamente al acabar las entrevistas de acogida y la evalua-
cién de necesidades.

Adjuntamos aqui un ejemplo:
Hola mama, hola papa:

Somos el Equipo de atencion a nifios y nifias con déficit visual de la ONCE. Nos aca-
bamos de conocer y, a buen seguro, ahora, al llegar a casa, intentaréis recordar todo
lo que hemos hablado y reflexionar sobre ello. Con esta carta pretendemos explicaros
un poco mas lo gue hemos comentado y, sobre todo, daros algunas pinceladas sobre
nuestro trabajo.

Si, habéis entendido bien, somos varios, un equipo de profesionales que trabajamos
con familias como vosotros segun cada caso y sus necesidades, cada uno desde su es-
pecialidad. Os podemos escuchar, asesorar, clarificar dudas... y, con nuestra capacidad
técnica y nuestro bagaje de conocimientos, acompanaros.

También, en muchas ocasiones, vamos a precisar coordinarnos con otros profesio-
nales que atienden a vuestro/a hijo/a: médicos, terapeutas, maestros... ya que todos,
ellos y nosotros, tenemos un objetivo comun, ayudar a vuestro/a hijo/a a encontrar
formas de realizar las cosas diarias de diferente manera, y que pueda, junto con
vosotros, avanzar y ser feliz.

Sobre la informacion que nos facilitéis, solo compartiremos lo estrictamente nece-
sario (entre nosotros y con los profesionales de fuera) para poder trabajar, siempre y
cuando nos deis vuestra autorizacion, garantizandoos asi la maxima confidencialidad
en nuestras conversaciones.
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En este camino que vamos a recorrer juntos, tal vez sintais, sobre todo al principio,
qgue os hacemos muchas preguntas. Deseamos poder conoceros mejor, como es el
dia a dia en casa, vuestras potencialidades, necesidades, dificultades... Si, de toda la
familia, ya que para nosotros son importantes las distintas posiciones de todos y cada
uno de los miembros de la familia: los mayores, los pequefos, e incluso tios, amigos,
abuelos... que tanto os quieren y que son un apoyo para vosotros en estos momentos.

Estais pasando por un periodo de preocupacion ante el diagndstico visual de vues-
tro/a hijo/a, lo cual es propio de una relacion de amor. Este afecto para con él/ella es
el pilar basico de su desarrollo y le va a dar la seguridad que le hara crecer.

Tenéis derecho a sentir lo que sintais: ira, frustracion, tristeza, miedo, estrés, an-
siedad... y también a disfrutar de la alegria, el juego... Daros un permiso también,
si en algun momento no tenéis las mismas energias o el entusiasmo para afrontar
determinadas tareas: ningun profesional consigue sonrisas o carcajadas como una
madre o un padre con su hijo/a que tanto quiere, y, ademas, no existe un manual de
como ser buenos padres, sino que cada familia construye el suyo.

Por nuestra parte, deseamos poder dibujar con vosotros el plan de trabajo que fa-
cilite el desarrollo global de vuestro/a hijo/a como persona y la armonia y el equilibrio
en la familia, partiendo siempre de vuestra iniciativa y vuestra disponibilidad.

En el trayecto que hoy comenzamos a andar juntos, disfrutaremos y celebraremos
pequefos logros que uno a uno nos serviran de impulso, pero también encontraremos
dificultades, las cuales vamos a analizar y valorar, y, si es preciso, buscaremos senderos
distintos que nos permitan continuar. Sera bueno para todos que de forma continuada
reflexionemos sobre lo que estamos haciendo. éPor qué? éPara qué? (Como?

Podéis tener la seguridad de que intentaremos conocer y comprender, ademas de
respetar, vuestras ideas, creencias, opiniones, valores... Deseamos basar la relacion
gue mantengamos en la confianza mutua, el apoyo conjunto.

No tengais ningun reparo en pedirnos

Que utilicemos un lenguaje que podais entender y sea facil de comprender.

Que adecuemos los encuentros con vosotros considerando vuestra disponibilidad.
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Que respetemos vuestro ritmo y lo que considerais prioritario.

Que preparemos juntos situaciones futuras que os resultan dificil de afrontar (dudas
al médico u oftalmdlogo, explicar a otras personas del entorno qué le pasa a vuestra/o
hijo/a, informar y ensefar a los otros hijos cudles son las limitaciones y necesidades
de su hermano/a debido al déficit visual, inmersion en la escuela infantil...).

Que repitamos las veces necesarias, hasta vuestra comprension, aquellas orienta-
ciones, informaciones o procesos que son de vuestro interés y se deban realizar.

Que realicemos encuentros con los otros miembros de vuestra familia que conside-
réis necesario.

Que podais conocer otros padres y madres que han pasado por una situacion similar
a la vuestra.

Cualquier otro tema o aspecto que sea para vosotros importante.

Deseamos que la relacion que ahora se inicia entre vosotros y nosotros esté basada
en el afecto, la buena comunicacion y la transparencia.

Hasta pronto.
Un fuerte y carifoso abrazo,

Equipo de atencion temprana de la ONCE en...
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Comunicaciones rapidas

Llamando al timbre con el bolso de Mary Poppins

Calling at the door with Mary Poppins's handbag

L. Amante Pérez, M. R. Garcia Garcia'
Palabras clave

Atencién temprana. Formaciéon de la familia. Atencién a domicilio. Programas de inter-
vencion.

Seguro que os llamara la atencién el titulo de la comunicacién, por lo novedoso
y original, pero quiza el tema que queremos poner encima de la mesa en clave de
humor es un sentir que seguro todas hemos experimentado mas de una vez.

(Antes de seguir, queremos pedir disculpas a los chicos que estén en la misma
situacién, si es que los hay. Sois minoria, y bien que lo sentimos, pero este mundo
parece ser que esta indicado para las mujeres).

Nuestra comunicacién es una reflexidon sobre el perfil profesional de la atencién en
domicilio.

Pero, écual es nuestro perfil profesional cuando vamos a atender a un domicilio?
¢Como nos ven las familias? ¢COmo nos vemos nosotras?

La verdad es que es dificil definir nuestro perfil profesional, ya que, aunque vamos
cargadas de experiencia tedrica y practica, siempre que tocamos un timbre de nuevo,

1 Lourdes Amante Pérez (loap@once.es) y M. Remedios Garcia Garcia (mrgg@once.es). Maestras del Equipo de
Orientacion Educativa y Psicopedagdgica especifico para la Discapacidad Visual. Delegacion Territorial de la ONCE en
Murcia. Pza. San Agustin, 1; 30005 Murcia (Espafia).
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ese bagaje desaparece y sentimos esa incertidumbre ante la invasion de la intimidad
de una familia que suponemos pero que no conocemos. Es una situacién que, al
menos a nosotras, nos pone en alerta y nos saca de nuestra zona de confort.

Por eso, nuestro perfil se define como difuso, pues somos una extrafia mezcla entre
maestra, terapeuta, pedagoga, amiga no elegida, centro de recursos... en definitiva,
Mary Poppins.

14 °
sY por qué Mary Poppins?

Porque en un espacio de tiempo determinado compartimos con la familia recursos

de todo tipo para que sean capaces de generar ellos mismos estrategias de conviven-

cia adecuadas al nifio y a la familia.

Porque les mostramos a las familias la parte positiva de sus hijos y la posibilidad de
empoderarse.

Porque le ofrecemos al nifio estrategias de conocimiento del mundo que le rodea.

Porque ponemos en valor las capacidades de sus hijos, creando un clima de confianza.

Y cuando todo se ha cumplido, metemos nuestras cosas en la bolsa magica, abrimos
el paraguas y nos vamos.

14 (R K]

;Qué espera la familia de nosotras?

Estamos en el corazdn de la intimidad de una familia, donde se vislumbra el caracter
y la personalidad de todos sus miembros y la forma de organizarse (informacién muy
valida para nosotras).

Y abordamos una tarea muy sensible, intentar arreglar los desajustes que ha ori-
ginado el nacimiento de un niflo con otras capacidades. Vamos a acompanarles en un

trecho del camino, quizé el mas importante de su vida.

Nuestra visita, les produce desasosiego, y lo demuestran de diferentes maneras:
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e No saben como comportarse.

e Dénde recibirnos.

e Dénde ponerse ellos.

e No saben qué queremos de ellos.

e Nos ven como la experta que va a trabajar con el nifio, sin saber que ellos van
incluidos.

e Les genera sentimientos encontrados: qué bien, vienen a ayudarnos, y qué mal,
mi hijo tiene problemas.

e Se hace visible ante los amigos y conocidos que su hijo necesita ayuda de un
profesional especial.

e Ante este desasosiego, nuestra tarea seria, para empezar, generar confianza y
sensacion de normalidad._

éY cOmo generamos €sa confianza?
A través de la empatia:

e Tomando la iniciativa con respeto y delicadeza.

e Rompiendo el hielo, preguntando por su bebé (si lo podemos coger, palabras
amables hacia su hijo, hacia ellos y el entorno).

e Hablando de todo lo positivo de la situacién y no viendo solo las dificultades.

e Haciéndoles ver que tienen un nifio, no solo ojos con problemas.

A través de la resiliencia:
e Siendo flexibles ante la situacion que se pueda presentar.
e Confiando en las capacidades de la familia... y en las nuestras.

e Con mucha creatividad.
e Afrontando la adversidad con humor.
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A través de la creacion del vinculo afectivo, duradero en el tiempo, ya que vamos
a ser un referente emocional en las etapas cruciales de su bebé.

;COmo nos vemos nosotras?
Llamamos al timbre con mariposas en el estémago y el corazén encogido.
Miedo esceénico.

Sensacion de no saber si vamos a poder controlar la situacion, por muchas «tablas»
que tengamos.

Llevando una estructura flexible a la hora de desarrollar la sesién, dando pie a la
improvisacion..., rellenandolo seguin se presente la situacion.

Generalmente, la sensacién —superados los primeros minutos— es de acogimiento
por parte de las familias.

Cuando salimos, nos sentimos como una olla a presidn... afloran muchos sentimien-
tos ajenos y propios con los que tienes que lidiar.

Aqui es donde encontramos la carencia de poder ir soltando esa presidén, el no tener
un espacio y personas con las que poder compartir esas vivencias.

Y no nos referimos a la buena voluntad de companeros tan agobiados como noso-
tras; no solo es escuchar, que es mucho, es compartir y dar herramientas y estrategias
para poder seguir sintiéndonos ligeras de equipaje.

;Quién cuida del cuidador?
Esa es la clave de nuestra comunicacion.
Es cierto que en la inmensa mayoria de los casos todo resulta bien, muy

bien, se generan buenas vibraciones y se puede «trabajar» al unisono y con
ilusién.
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Sin embargo, en otros casos, las cosas no funcionan..., no se crea un clima de con-
fianza, no se empatiza... ¢Qué hacer ante esta situacion? éQuién pone las barreras?
¢La familia? éNosotras...?

1 4
;Cuales pueden ser las causas?

Las expectativas con respecto al bebé pueden ser diferentes, las condiciones cultu-
rales y sociales pueden influir negativamente en la fluidez de las relaciones, no creer
en el trabajo que se esta desarrollando, la poca colaboracion...

Preguntas al aire... las respuestas estan entre nosotros...

Por eso, los espacios y momentos como estas jornadas se hacen muy validos para
poder compartir estas experiencias, inquietudes, reflexiones...

Gracias a todos los que hemos hecho posible que se puedan realizar.
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Comunicaciones rapidas

Orientaciones en la escuela
sobre los tratamientos con protesis oculares
en nifnos de atencion temprana

In-school guidance on treatment involving ocular prostheses
for children in early care

C. Hernandez Mariano!
Palabras clave

Atencién temprana. Protesis oculares. Nifios. Formacion de maestros.

Ante el incremento de nifios de AT con prétesis en el Equipo de Sevilla y los di-
ferentes procesos individualizados que cada uno ha seguido, decidimos profundizar
sobre el tema, llevando a cabo un estudio sobre cdmo han evolucionado las técnicas
de implantacion ocular, como intervienen los especialistas que se dedican a ello, el
protocolo de intervencion con el que se atiende y acompafa a cada familia y cual
seria nuestra intervencion en dicho proceso. Este trabajo culminé con la elaboracién
de este documento.

Nos gustaria compartirlo, por si puede facilitar la intervenciéon en este proceso de
los especialistas de AT de la ONCE, tanto con el nifio y su familia como con el entorno
educativo donde se encuentra, abordando las diferentes situaciones que puedan darse
con mas seguridad.

1 Carmen Hernandez Mariano. Maestra del Equipo Especifico de Atencién Temprana a Nifios con Discapacidad Visual
de la ONCE-Junta de Andalucia. Plan de Atencién Temprana. Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Sevilla. Campo
de los Martires, 10; 41018 Sevilla (Espafa). Correo electréonico: mchm@once.es.
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Protesis: definicion

La prétesis ocular es el reemplazo estético del ojo, por la falta total o parcial del
mismo.

En el caso de los bebés o nifios pequenos, como con los que trabajamos en AT, el
implante de una proétesis les va a afectar al normal crecimiento de la cara. El globo
ocular cumple un rol fundamental en el desarrollo facial del nifio, ya que cuando un
ojo normal crece, la presion sobre los tejidos adyacentes hace expandir la cavidad
osea orbitaria. Sin embargo, cuando un nifio nace con microftalmia o anoftalmia, esta
expansion no se da completamente en su forma natural. Por este motivo, se debe
seguir un tratamiento que tenga como objetivo suplir la falta de volumen existente
para mejorar la simetria facial.

;Quién es el especialista que se encarga de este trabajo?

El ocularista: profesional especializado en disefiar, elaborar y adaptar la prétesis a
cada paciente. Su trabajo aborda también otros aspectos emocionales de apoyo a la
familia en el proceso del implante y adaptacion de la protesis.

¢Qué labor realiza el protésico?

e Valora individualmente las necesidades de cada nifio y de su familia.

e Explica a la familia todo el proceso, lo que dura, los resultados y las posibles
dificultades.

e Fabrica minuciosamente y artesanalmente la protesis elegida para cada bebé
0 nino.

e Adapta y adecua la protesis en el bebé, teniendo en cuenta el entorno familiar.
e Apoya emocionalmente a la familia en el proceso y en el tratamiento.

e Orienta y da apoyo psicoldgico, aclarando todas las dudas o temores que surgen
el este periodo.
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;Cuales son las patologias mas frecuentes que requieren
el uso de la protesis ocular?

Convertirse en usuario de una proétesis ocular puede darse por varios moti-
vos. Ademas de poder ser por un traumatismo o accidente ocular, hemos
reflejado a continuacidn las patologias mas frecuentes que requieren el uso de
la protesis:

e El retinoblastoma: tumor maligno en la retina.
e La microftalmia: ojo anormalmente pequefio.
e La anoftalmia: ausencia del globo ocular.

sQué tipos de protesis hay y en qué casos suelen implantar
cada una?

Se esta avanzando mucho en esta especialidad y, actualmente, cada protesis esta
personalizada, y, por lo tanto, la de un nifio es diferente a la de otro nifio. No hay
dos protesis iguales. Lo que si es verdad es que las hay mas superficiales y otras que
rellenan mas la cavidad ocular.

Protesis de doble pared: se prescribe para una cavidad ocular de normal a grande,
tras haberse realizado una enucleacién o evisceracion, sin o con un implante ocular.
Este es de doble pared con un cuerpo hueco. Se puede llenar dando el volumen
adecuado con menos peso. Se usa en cavidades oculares «normales», grandes y
profundas y en cavidades con implantes pequenos.

Cascarilla escleral de una pared: usada para pacientes con 0jos ciegos 0 en casos
donde se encuentre el globo ocular muy contraido. Las cascarillas esclerales son pro-
tesis con un espesor muy fino, permitiendo una cédmoda y adecuada adaptacion. La
protesis llega a ajustarse perfectamente al globo ocular, por lo que en la mayoria de
los casos presenta un movimiento similar al del otro ojo.

Se usan para cubrir bulbos ciegos fitisticos, en una cavidad ocular «anormal» atro-
fiada (p. €j.: reducida, cicatrizada, deformada). También para cubrir graves dafos de
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la cavidad ocular y de los parpados, como cauterizaciones, quemaduras o accidentes
de tiro. Para cavidades con implantes.

Conformadores: se usan en tratamientos de ampliacién temporal de cavidades
oculares. Se usan para cavidades consecuencia de anoftalmia, microftalmia y en
cavidades atrofiadas.

Conformadores con agujero: estos conformadores son para el tratamiento temporal
posoperatorio (hasta 4-6 semanas después de la operacidn). Se usan como prétesis
provisionales después de la operacidén para una curacion mas rapida; para evitar una
contraccidén del tejido de la cavidad, o para preparar y modelar previamente la cavidad
antes de una protesis ocular.

Complicaciones que pueden derivarse de estos procesos
Pueden darse:

e Infecciones.

e Deformidad del sulcus.

e Desplazamientos o expulsiones.
e Rechazo al material.

Y lo que mas nos preocupa, y donde podemos intervenir como profesionales de
AT especificos de forma coordinada con el ocularista, es el cémo los padres y la
familia estan viviendo este proceso y como abordan las diferentes complicaciones que
pueden surgir en él.

El nivel de angustia y los cuidados continuos que este proceso requiere pueden ge-
nerar un cuadro de ansiedad en el que la contencion y el acompanamiento a la familia
son fundamentales. Es necesario valorar la preocupacion de los padres tras el fuerte
impacto inicial. Acompafiar en la decision familiar de cdmo puede influir la prétesis en
su mejora fisica, estética y en la inclusion social ahora y durante toda su vida.

La primera experiencia del nifio con su proétesis ocular es muy importante desde los

puntos de vista psicoldgico vy fisioldgico. Por eso, hay que dedicar todo el esfuerzo para
que cada nifo y sus padres se sientan comodos y seguros durante todo el tratamiento.
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Una vez que ya esta la protesis puesta

Todos los que trabajamos o hemos trabajado en el ambito escolar con niflos que
tienen protesis en uno o en ambos 0jos, nos hemos encontrado con situaciones en
las que hemos tenido que intervenir. Por ello, creemos que puede resultar interesante
reflejar por escrito algunos consejos o informacion general referente a la limpieza, al
mantenimiento o, incluso, al protocolo de actuacion mas idéneo que, en determinadas
circunstancias, pueden darse en el dia a dia de estos alumnos, para que nuestra
intervencién sea lo mas adecuada posible.

La protesis esta sucia

Lo interesante seria poder diferenciar la causa para el mejor tratamiento en cada
caso. Hay muchas veces que la secrecion es generada por el roce que la misma
protesis tiene con la conjuntiva, otras por conjuntivitis, otras porque la propia lagrima
deja un depdsito protésico en la superficie de la prétesis, o simplemente porque en el
patio o parque les entra arena o polvo y se les adhiere una capa de suciedad.

Por otro lado, lo ideal seria limpiarla tan solo de 15 en 15 dias, si no fuese necesario
antes, aunque los niflos en estas primeras edades suelen requerir mas frecuencia en
su limpieza. Hay causas que pueden generar mas secreciones de forma puntual, como
los ajustes que se le van haciendo en la protesis.

Si es poca cosa y pensamos que es superficial y no le ha llegado a la parte trasera
de la prétesis, podemos echarle bastante suero con la cabeza hacia atrds y pasarle
una gasita por el ojo suavemente hacia la zona nasal. Si creemos conveniente quitarla,
cogemos la ventosa y se la quitamos, procediendo a la limpieza.

Limpieza de la protesis
1. Lavar bien las manos.
2. Lavar la protesis con jabdn con PH neutro, frotandola bien con la yema de los

dedos. Si se ha adherido demasiado la secrecion, se podria limpiar con un cepillo
de dientes de cerdas suaves.
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3. Una vez limpia la prétesis y estando todavia mojada, se le colocaria al nifio en la
cavidad que previamente hemos limpiado con suero fisioldgico.

Nota: nunca utilizar ningln agente que pueda dafar la superficie, como alcohol o
productos similares. Asi mismo, protegerla del calor intenso, porque podria dafiarse.

Senales de alarma

Los parpados se inflaman, se tornan de un color pélido, observamos que la prétesis
se pega mucho al parpado (no esta bien lubricada), etc. En estos casos, no manipular
y avisar a la familia para que se dirija al especialista.

La protesis se cae o el nifio se la quita

Si la prétesis se cae, lo primero seria revisarla por si se ha roto por alguna esquinita
para comunicarselo a los padres y que vayan al ocularista lo antes posible.

Si no estd rota, seguiriamos con el protocolo anterior de limpieza.

Nifnos que se quitan la protesis en el cole

Valorar conjuntamente con la tutora y padres, como especialistas del equipo de
Atencion a ninos con discapacidad visual, el motivo por el que se quita la protesis,
para poder abordar el tema y unificar nuestra actuacion, evitando asi esas situaciones.
Podria ser:

e Porque le molesta. Una prétesis nunca deberia molestar. Si es asi, comentarlo a
los padres para que el protésico lo valore.

e Porque quiere llamar la atencién. Cuando lo hacen y ven que generan una res-
puesta determinada en adultos o en iguales pueden provocar esa situacion para
que los padres acudan al centro a ponerle la prétesis o llevarselo a casa, incluso.
En estos casos, seria conveniente elaborar un programa de intervencién entre
los padres, centros y nosotros.
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Cuando se requieren las gafas de proteccion

En el patio o en lugares donde pueda ensuciarse la protesis o correr mas riesgos
por ser zonas de juego libre, seria aconsejable que se pusiera la gafa de proteccién.
Normalmente, el mismo ocularista les aconseja las gafas de proteccidn en cuanto
el nifo comienza la Educacién Infantil. Si no fuera asi, valorariamos conjuntamente
dicha necesidad (ocularista, padres y equipo de especialistas de nifios con ceguera o
deficiencia visual).

sQué ocurre si las gafas de proteccion se empanan?

El empanamiento de los cristales es «un mal» que suele darse, y mas en nifios
pequefios que se mueven mucho y sudan, sobre todo a la hora del recreo. El vapor
de agua que exhalamos al respirar se condensa en los cristales debido a la diferencia
de temperatura entre las caras interna y externa. Habria que consultar al especialista
siempre, aunque se van a dar algunos consejos para evitarlo o reducirlo.

e Es probable que pueda evitarse con la solucidon mas facil, que es: alejar las gafas
lo maximo posible de la cara (sin llegar a perjudicar sus cualidades protectoras,
claro estd) creando un pasillo de circulacion por donde el vaho de la respiracion
pueda cruzar sin verse blogueado en los cristales.

e Sino fuese suficiente, existen algunos esprais antivaho, utilizados también en deportes.

e Hay otros remedios caseros: lavarlas con detergente lavavajillas o champu y elimi-
nar el detergente o champu de los lentes con un pafo suave; aplicar cera de abejas
incolora en el interior de los lentes y lustrarlos bien hasta que queden claros;
limpiarlas con una pasta dentifrica que no sea en gel y eliminarla cuidadosamente
con un pafo suave, evitando que entre en los ojos cuando se usen las gafas.

Estuche del cole

Lo ideal serd disponer en el centro educativo, donde el alumno pasa toda la
jornada de mafiana, de un estuche con todo lo necesario. El centro deberia deci-
dir qué persona o personas del centro deben estar formadas y preparadas para
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intervenir en este tema, elaborando un protocolo de actuacidn. El estuche estaria
compuesto de:

e Gafas de proteccion.
e Jabdn con PH neutro.

e Gasas estériles para facilitar la limpieza o para guardar la prétesis si en algun
momento no fuese posible ponérsela.

e Suero fisioldgico.

e Parches oculares para proteger el 0jo, solo si fuese necesario dejar la cavidad
sin la protesis.

e Ventosas para quitar y poner la protesis.
e Estuche donde poder guardarlo todo y que se mantenga limpio y protegido.

e Cepillo dientes de cerdas suaves para eliminar algun resto si fuera necesario.

Agradecimiento especial

Desde el Equipo Especifico de AT a Nifos con Discapacidad Visual del Centro de
Recursos Educativos de la ONCE en Sevilla, queremos expresar nuestro mas carinoso
agradecimiento y sincera admiracion al protésico ocularista José Manuel Martinez
Carvajal.

No solo porque él y su equipo han sido pioneros utilizando los mas novedosos y
vanguardistas materiales y técnicas protésicos, sino porque han cuidado y mimado
a las familias que compartimos y que han pasado por el proceso de las prétesis
oculares.

No solo le agradecemos esa dedicacién plena, cercana, humana y profesional, sino

la accesibilidad y cercania que siempre nos ha mostrado ofreciéndose en cualquier
momento para cualquier consulta o aclaracion.
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Creemos fundamental la coordinacidon con estos profesionales, pues favorece y
enriguece nuestra intervencién con los nifios y sus familias.

HerNANDEZ, C. (2017). Orientaciones en la escuela sobre los tratamientos con protesis oculares en nifios de
atencion temprana. Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70, 226-234.

234



- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

Comunicaciones rapidas

Trabajando desde dentro

Working from within

C. Fernandez Cuevas'
Palabras clave

Atencidn temprana. Formacién de la familia. Trabajo con padres. Programas de intervencion.

Son parejas jovenes, esperan con ilusidon ese hijo. Todas las imagenes que se les
vienen a la cabeza son las del nifio sano que se parecera mas a él o se parecera mas
a ella. Si, tendra cosas de los dos. Pero esperan un hijo sano. En algin momento de
la espera planed el miedo o el fantasma de la discapacidad, sea la que sea. Pero solo
era un fantasma. Nadie se prepard para recibir la noticia no querida.

Llegd el momento. El llegd. Su hijo. Y, como en El viaje a Holanda,? pensaran que
ese no fue el viaje que planearon.

Con mayor fortuna (derivacion en un primer momento a los equipos especificos
desde el hospital o desde las unidades de atencién temprana), o menor, en el caso de
que no les llegue esa informacién hasta pasado un tiempo.

Victor, Alejandro, Alvaro, Sergio, Eva, Laura, Alex, Aitor, Javier... Todos nacieron con
alguna patologia visual y, en algunos casos, asociada a otras discapacidades.

1 Chelo Fernandez Cuevas. Maestra del Equipo Especifico de Atencidn a Alumnos con Discapacidad Visual, con sede en
la Delegacion Territorial de la ONCE en Cantabria. Burgos, 3; 39008 Santander, Cantabria (Espafia). Correo electrénico:
cfc@once.es.

2 Relato escrito en 1987 por Emily Perl Kingsley bajo el titulo Welcome to Holland. Puede leerse una de sus multiples
traducciones al castellano en este enlace: Bienvenido a Holanda [formato PDF] [N. del ed.].
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En la mayoria de los casos, pasaron por el peregrinaje de los servicios médicos,
consultas, consultas... intervenciones quirurgicas, tratamientos esperanzadores...

Por distintos caminos llegaron hasta la ONCE. Y estos papas, afectados en mayor o me-
nor medida, se encontraron con un modelo de atencién que de entrada les sorprendia. Se
les ofrecia trabajar con ellos en su propio entorno, en su casa. Si, digo bien: trabajar con
ellos para acompafiiarles en ese camino incierto que habian iniciado sin haberlo elegido.

En muchos casos, podria decir que en la mayoria, simultanearon los servicios de los
Equipos de la ONCE con los de las Unidades de Atenciéon Temprana de las Redes de
Salud o de Servicios Sociales. Todo era poco para que su hijo saliera adelante.

El modelo de atencion domiciliaria por el que apostd la ONCE en un momento determi-
nado, atendid a la importancia del entorno inmediato del bebé y de su familia como primer
sistema de estimulacién natural, y, por lo tanto, entorno a cuidar de forma exquisita.

Si, en un primer momento, algunos tuvieron sensacion de exposicién de su zona
intima, pronto verbalizaron de una manera o de otra su satisfaccion con la habilitacion
que les habia proporcionado este modelo, en el que se les pedia que fueran agentes
y no pacientes observadores desde la barrera.

Alejandro tenia casi 2 afios cuando sus papas fueron informados por el oftalmdlogo
al que habian acudido en el hospital de la conveniencia de que se pusieran en contacto
con los Servicios de Atencion Temprana de la ONCE. Aln no hablaba. En su periplo
de atenciones médicas, alguien les dijo que la patologia que le habian diagnosticado
a su hijo, podria ir asociada a la discapacidad cognitiva. Aunque no resignados, si que
habian empezado a asimilar que A. no hablaria nunca, y, por eso, ellos y su familia
inmediata (hermana, abuelos, tios) hacian esfuerzos por entender lo que él expresaba
y asi cubrir sus necesidades.

Se convivia con altos niveles de sufrimiento familiar y ninguna exigencia hacia el nifo.

La observacion de situaciones cotidianas dentro de su entorno familiar, asi como la
valoracién minuciosa e integral del caso, fueron la puesta en marcha de un programa
en el que lo primero fue desmontar la resignacion y rehabilitar la visidon a la que
habian llegado, asi como la confianza en las posibilidades de A., que, en ese momento,
no eran muy elevadas.
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Trabajando desde dentro, pudimos analizar juntos qué es lo que estaba pasando.
Su hijo, su nieto, no tenia ninguna discapacidad asociada ni derivada de la visual. Nada
mas lejos de la realidad. Simplemente, respondia a aquella que, sin ser conscientes,
habian fabricado para él: cuando decia «a», alguien corria a darle agua. Si decia «pa»,
siempre habia una mano que le ofrecia pan. Todo era muy facil. Y él, un nifio «listo».

Los niveles de exigencia debian ser otros.

No sé si, tarde o temprano, algun profesional al que hubieran acudido habria llegado
a la misma conclusion, pero si tengo claro que la evolucion posterior estuvo facilitada
por toda la informacién extraida de la observacién de su entorno y de la dindmica que
en él se venia desarrollando.

Han pasado algunos afos. Hemos recorrido un camino juntos, familia y profesiona-
les. Siempre situandonos en distancias cortas, aunque sin perder la perspectiva que
debe mantener el profesional. Con la sensacién, por otro lado expresada por ellos,
de haberse sentido acompafiados, en cierta manera protegidos y con seguridad en
los pasos que han ido dando, porque no se encontraron excluidos del proceso, sino
protagonistas principales.

Trabajando desde dentro, se eliminan las barreras que, en muchas ocasiones, se
levantan entre los profesionales y los padres. Se trabaja en colaboracion estrecha.
No voy a negar que no siempre es facil, ni para los padres, que pueden sentirse en
un principio un poco incémodos por la presencia de un extrafo en su hogar, ni para
el profesional, que no siempre se encuentra con un entorno tan protegido como el
de una sala de estimulacion ni con una dotacion de material maravillosa, pero que,
sin embargo, acaba creando un entorno humano que facilita el crecimiento de lazos
favorecedores para un buen desarrollo integral del nifo. Ademas de trabajar con la
realidad que le rodea habitualmente y que permite aumentar las posibilidades de
estimulacién, ayudandole a construir una percepcién de seguridad.

A. adquirid un nivel de lenguaje adecuado a su edad en muy poco tiempo. Su
eficiencia visual, a pesar de su resto visual, llegd a niveles 6ptimos. En la actualidad,
estd cursando estudios de Ingenieria Fisica, siendo uno de los mas brillantes de su
curso, al igual que lo ha sido durante toda su escolaridad. Espero que ya nos haya
disculpado el que le hiciéramos salir de su circulo de confort.
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Comunicaciones rapidas

Docentes empaticos

Empathetic teachers

M. M. Blanco Muiiiz,'! A. G. Molina Riazuelo?
Palabras clave

Atencion temprana. Formacién de maestros. Empatia.

sTe consideras un docente empatico?
Esta es una de las preguntas que todo docente debe hacerse en su trabajo diario.

Solo desde una actitud empatica podremos situarnos en la emocion que experi-
mentan nuestros alumnos, sentir lo que sienten.

Entendiendo la empatia como la intencién de comprender los sentimientos y emocio-
nes, intentando experimentar de forma objetiva y racional lo que siente otro individuo,
es de esperar que todo aquel que desempefie una actividad profesional vinculada a la
interaccién personal demuestre una cierta capacidad de empalizar con el otro, y mas
cuando el otro esté en una situacion de «vulnerabilidad».

En la labor diaria de un docente dedicado a la atencidn de niflos con discapacidad
visual, se presupone que esta implicita la capacidad de comprender a sus alumnos,

1 Maria del Mar Blanco Muiiiz. Maestra del Equipo Especifico de Atencion Educativa a Alumnos con Discapacidad
Visual de Castilla y Ledn. Luis Carmona, 7-bajo; 24002 Ledn (Espafia).

2 Ana Gloria Molina Riazuelo. Maestra del Equipo Especifico de Atencién Educativa a Alumnos con Discapacidad Visual
de Madrid, con sede en el Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Madrid. Avda. del Doctor Garcia Tapia, 210; 28030
Madrid (Espafia). Correo electrénico: agmr@once.es.
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de entender qué les pasa, por qué les pasa, como pueden experimentar y vivir una
situacion.

Pero, en su actuacion, el maestro especialista en discapacidad visual debe mediar
para que, en la totalidad del entorno escolar, maestros, compafieros, apoyos, surja
esa intencion de comprender al nifio con discapacidad visual.

Son situaciones cotidianas, como puede ser la incorporacion a la escuela de un
nifio invidente de 3 afios, sin lenguaje oral. Proceso durisimo, sobre todo para el nifo,
donde la capacidad de empalizar con el otro sera determinante.

En situaciones como la que se refiere, la comunidad educativa del centro, incluyen-
do el equipo directivo, puede mostrar una actitud de rechazo hacia el alumno. Solo
algunos educadores llegan a aceptar y comprender al alumno.

Quizas, el rechazo estd mas vinculado al desconocimiento de la situacién que a ap-
titudes personales, por lo que los maestros especialistas en discapacidad visual tienen
la obligacién de ayudar al nifio ayudando a que su entorno lo conozca, y descubrir
como compartir con él los aspectos mas cotidianos.

¢Esta presente la empatia en todo ser humano? Se diria que si. La capacidad de
ajustarse al otro solo puede mostrarse cuando lo conoces, cuando sabes cémo siente,
como se relaciona con el entorno, cuando reconoces que su realidad es distinta a la
tuya. Es entonces cuando puedes acercarte a él y construir de forma conjunta.

En ocasiones, ayuda tener recursos que nos permitan mostrar la realidad del otro.
Esto sucedié en el ejemplo referido de la incorporacién del pequefio de 3 afos a la
escuela.

Cuatro de los profesores del centro participaron en un curso organizado por el
CFIE (Centro de Formacién del Profesorado e Innovacion Educativa) de Ledn. En él se
procedid a la lectura del cuento Cierra los ojos, de Victoria Pérez Escriva, tras el que
hubo un espacio para la reflexién.

El cuento Cierra los ojos recorre la vivencia de dos hermanos, uno vidente y otro

ciego, ante las situaciones mas cotidianas, y relata las sensaciones o sentimientos que
cada uno presenta.
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A través del hermano vidente, se puede apreciar el desconcierto que surge cuando
el otro, su hermano ciego, le expresa sus sensaciones, totalmente diferentes a las
suyas.

El hermano vidente no comprende a su hermano ciego, y asi se lo dice a su madre.
La mama3, el mediador, ayuda a su hijo vidente con una simple frase: «Cierra los 0jos»,
ponte por un momento en su lugar.

La lectura de este cuento y la reflexién comun fueron de gran ayuda para este
grupo de profesores. A partir de ese momento, su actitud hacia el alumno cambié

totalmente, llegando incluso a pedir disculpas por su comportamiento anterior.

Y es que, la empatia esta, solo... Cierra los o0jos.

Ideas para el trabajo

Ademas de la lectura del cuento, también puedes realizar una sencilla presentacion
incorporando archivos sonoros. A los nifios, y no tan nifios, les puede resultar espe-
cialmente significativo escucharlo una segunda vez con los ojos cerrados.

Yo se lo intento explicar ami hermano, pero él siempre discute

& Yo se lo intento explicar, pero élno me hace caso - le digo a mi madre.
CONMIgO.

Alo mejor él también tiene razén=responde ella.
&Y cdmo es eso posible?- le pregunto.
(De verdad quieres saberlo?

Cierra los ojos

Victoria Pérez Escrivd y Claudia Rannucci.

q4rFJAay
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Comunicaciones rapidas

La atencion temprana en Europa

Early care in Europe

E. Gaston Lopez!
Palabras clave

Atencién temprana. Situacién internacional. Unién Europea de Ciegos.

La ONCE trabaja de forma coordinada con organismos internacionales y europeos
que, cada vez mas, unen sus fuerzas para trabajar en favor de las personas con
discapacidad visual.

Tal es el caso, en Europa, de la Union Europea de Ciegos y de Icevi-Europa, el
Consejo Internacional para la Educacion y la Re/habilitacion de las Personas con Dis-
capacidad Visual.

Es importante conocer los puntos en comun vy las diferencias entre ambas insti-
tuciones: Icevi es un grupo de profesionales que trabaja por la mejora de la calidad
de vida de las personas con discapacidad visual, compartiendo recursos, formacion
y asesoramiento, mientras que la Unidon Europea de Ciegos es una organizacion de
usuarios que lucha por sus derechos. El trabajo conjunto esta permitiendo que la
EBU (European Blind Union) encargue a Icevi (International Council for Education and
Re/habilitation of People with Visual Impairment) algunas tareas que consideran de
interés investigar, o a esta asesorar técnicamente a la primera sobre cudles son las
necesidades, de cara a abogar por ellas ante los diferentes gobiernos.

1 Elena Gaston Lopez. Maestra del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Madrid. Avda. del Doctor Garcia Tapia,
210; 28030 Madrid (Espafia). Correo electronico: egl@once.es.

GASTON, E. (2017). La atencidon temprana en Europa. Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70,
241-245.

241


mailto:egl%40once.es?subject=

- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 70 - Junio 2017 - ISSN 1887-3383 -

Dentro de esta colaboracién, en octubre del afio 2013, Icevi encargd a la ONCE la
organizacion de un grupo de interés para profesionales sobre Atencion Temprana, vin-
culando al mismo al Grupo DATO Yy, en general, a todos los profesionales de atencién
temprana, destinado tanto a compartir informacion técnica y buenas practicas como
a asesorar a la EBU, a través de Icevi, en esta materia.

Asi

En

, las actuaciones que desde entonces se llevan a cabo son las siguientes:

En el afo 2015, se elaboro, desde el Grupo DATO, una encuesta europea sobre
la situacion de la atencion temprana en los diferentes paises.

Fruto de dicha encuesta, se elaboré un informe para Icevi-Europa y se extraje-
ron tres objetivos prioritarios a trabajar desde la EBU, que fueron remitidos a
dicho organismo.

Fruto de la colaboracion con Icevi, también a nivel mundial, se enviaron once
articulos el verano pasado para el monografico sobre atencién temprana que
se ha publicado en su revista E/ Educador. Lamentablemente solo tres de esos
articulos se han podido publicar en el monografico por falta de espacio en el
mismo, quedando los otros para préximos numeros, habiendo felicitado la junta
directiva de la revista tanto a la ONCE como a los autores por su gran aporta-
cion.2

En el nimero 61 del Boletin Europeo de Icevi, de diciembre de 2016, se ha
publicado un articulo sobre el informe de la encuesta europea sobre atencion
temprana [pagina web, en inglés].

cuanto a las préximas actuaciones a desarrollar, se subrayan las siguientes:
Se va a celebrar una primera reunién del grupo de interés dentro de la 9.2
Conferencia de Icevi-Europa, que se celebrara del 2 al 7 de julio de 2017 en

Brujas, en la que se buscaran lineas de trabajo a partir del informe elaborado.

Se va a buscar la forma de compartir informaciéon y recursos con los profe-
sionales de atencion temprana de otros paises a través de la pagina web de

2 Puede leerse el citado nimero de la revista (vol. XXX, n.° 1; julio 2016) en el siguiente enlace: The Educator [formato
PDF, en inglés] [N. del ed.].
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Icevi-Europa, que se esta modificando, y de cualquier otra via que se establezca
en el grupo de trabajo.

Se resumen a continuacion las principales conclusiones del informe elaborado.

Conclusiones generales sobre la encuesta europea de AT

e A pesar de que el cuestionario se ha enviado a todas las personas de
contacto y miembros de Icevi, el nUmero de respuestas obtenidas ha sido
escaso.

e No obstante, hay ciertos puntos basicos de coincidencia, como la importancia
que se da a la atencion temprana y a su caracter preventivo, el hecho de que
se interviene tanto con los nifos como con sus familias, o la necesidad de
formacién especifica en esta area.

e Sin embargo, las lineas de trabajo difieren de unos paises a otros: en unos
se prioriza la atencién a los nifos, en otros a las familias; las edades de inicio
de la escolarizacion es diferente en cada pais; los perfiles profesionales que
intervienen son distintos, etc.

e Algun pais apunta a que la situacidén de crisis actual ha tenido un cierto
impacto negativo en el desarrollo de los programas y de la intervencién
general.

Recomendaciones finales

e Buscar un marco comun para la atencion temprana: lo suficientemente amplio
para que diese cobertura a todas las organizaciones que trabajan en este ambito,
pero lo suficientemente especifico para que abordase la problematica concreta
de los nifios con discapacidad visual y sus familias.

e Elaborar un mapa de recursos a nivel europeo, nacional y regional, mantenerlo

al dia y difundirlo por diversos medios para un mejor conocimiento por parte de
los profesionales y del publico en general.
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Mejorar el conocimiento sobre los datos de poblacién en cada pais, asi como los
porcentajes de poblacidén de atencién temprana con respecto a otras poblaciones
con discapacidad visual.

Poner en comun datos de poblacion entre paises que puedan servir de marco de
referencia para valorar la situacion interna de cada pais con respecto al resto,
de cara a establecer cambios que mejoren los servicios, la intervenciéon y la
dotacidén de recursos.

Instar a los gobiernos a que, en momentos de crisis, ho se recorte en servicios
de atencién temprana, tanto por ser esta una poblacion muy vulnerable, como
por el caracter preventivo del programa, asi como por la inversion de futuro que
supone ofrecer una adecuada atencion a estas edades.

Avanzar y crear tendencias de trabajo cooperativo y comun entre profesionales
de distintos paises, compartiendo recursos, buenas practicas y formacion.

Conocer los criterios de escolarizacién y cdmo se produce la incorporacion a
la escuela en los diferentes paises, con el fin de consensuar unos estandares
minimos al respecto, asi como sobre el apoyo y la atencién necesarios.

Conocer aquellos programas de intervencidén que se consideren basicos, asi
como los mas innovadores o novedosos, con el fin de garantizarlos o com-
partirlos.

Analizar la existencia y las necesidades de la poblacion con ceguera cortical, asi
como los posibles programas existentes para esta poblacién.

Recomendaciones a la EBU sobre atencion temprana

Como se ha dicho, fruto del informe sobre la encuesta europea, se enviaron tres
recomendaciones a la EBU para su analisis y posible puesta en practica:

Sensibilizar, informar e instar a los gobiernos e instituciones para que garanticen
la deteccidn y la atencidn a los nifios con discapacidad visual menores de 6 afios
y a sus familias, haciendo especial incidencia en el grupo de 0 a 3 afios y en los
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ciegos totales, teniendo en cuenta que una temprana deteccién y una inmediata
atencién a estas edades es preventiva.

e Como consecuencia de lo anterior, crear unos estandares minimos para la de-
teccidn, atencion e intervencién adecuada con los nifios con discapacidad visual
y sus familias.

e Para garantizar una formacion inicial y especializada de calidad de los profe-
sionales en el ambito de la AT a nifios con discapacidad visual y a sus familias,
se desarrollaran programas de formacion en universidades e instituciones que
capaciten a estos profesionales, para lo cual se definird el curriculo minimo a
incluir en los planes de estudio de la formacion, tanto en la inicial como en la
especifica.

GASTON, E. (2017). La atencidon temprana en Europa. Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 70,
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Conclusiones

Grupo DATO

La dltima parte del encuentro se dedicé a la exposicion de las conclusiones en el
plenario.

En primer lugar, fueron muchos los asistentes que tomaron la palabra para exponer
sus reflexiones acerca de la oportunidad del encuentro y del buen trabajo realizado.

Por otra parte, dofia Benigna Merchan Lechuga (jefa del Departamento de Atencién
Educativa de la Direccion de Educacion, Empleo y Promocién Cultural de la ONCE)
agradecio la colaboracion e ilusién con la que todos los profesionales participaron en
el encuentro, asi como el compromiso por parte de los gestores de tener en cuenta
las intervenciones realizadas.

A continuacion, se pusieron en comun las conclusiones generales de las jornadas
por parte del Grupo DATO, destacandose la gran expectacion generada entre los
profesionales y el alto grado de participacién de todos a lo largo de todo el proceso.

Se considerd que los objetivos planteados inicialmente en las jornadas se cum-
plieron, incluso superandose las expectativas iniciales. Se pudo reflexionar sobre la
realidad actual y las necesidades de la atencién temprana desde diferentes puntos
de vista; se intercambiaron gran nimero de experiencias; la metodologia y el disefio
empleados en las jornadas permitieron dar voz y participacion activa a un nimero
elevado de profesionales, demostrando el alto nivel de conocimientos y experiencia.
Se empoder9 la figura del enlace del Grupo DATO en los Centros de Recursos Educa-
tivos de la ONCE (CRE), consolidandose su papel como intermediario eficaz; quedd de
manifiesto el grado de profundidad de los temas trabajados, asi como la gran cantidad
de experiencias valiosas, buenas practicas, nuevos recursos, diversidad de plantea-
mientos y nuevos enfoques. Por otro lado, todos estuvieron de acuerdo en que seria
aconsejable repetir la experiencia con mayor frecuencia, ya que se considera que es
una via adecuada de intercambio y comunicacién, asi como aprovechar los recursos
tecnoldgicos a nuestro alcance, fomentando el trabajo en red y la coordinacion de
profesionales, también entre perfiles diferentes.

Finalmente, la directora del CRE de Sevilla, dofia Eva M.2 Pérez Palomero, clausurd
las jornadas, agradeciendo la participacion de todos los profesionales, del Grupo DATO
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y de los propios profesionales del Centro de Recursos que dirige por haber hecho posible
el encuentro. Agradecio la profesionalidad de todos y la generosidad por compartir las
experiencias, teniendo en cuenta la dificultad intrinseca que este trabajo tiene, animan-
do a todos a seguir en esta linea y en celebrar el siguiente encuentro antes de 20 afios.

Para terminar este nimero especial de la revista Integracion dedicado en exclusiva
al Encuentro de Profesionales de Atencion Temprana a Nifios con Discapacidad Visual:
veinte anos después, el Grupo DATO y el Departamento de Atencion Educativa de la
Direccion de Educacion, Empleo y Promocion Cultural de la ONCE quieren agradecer a
todos los profesionales su participacion en el evento, y al CRE de Sevilla, a su directora
y a su equipo, la organizacion de las jornadas, que ha permitido su celebracion, dando
respuesta en todo momento a las necesidades de infraestructura y recursos plantea-
das. No era una empresa facil, dado el elevado nimero de profesionales asistentes y
la infraestructura necesaria para la realizacién de las jornadas, pero su dedicacion y
esfuerzo hicieron posible su desarrollo, tal y como fueron disefadas.

Por ultimo, este encuentro ha significado para todos un lugar de reflexién, de
aprendizaje, de intercambio de experiencias y practicas, de formacién, de propuestas
e ideas y de actualizacidn que van a contribuir a mejorar la atencién que prestamos.
Al mismo tiempo, el encuentro con los compafieros ayuda a todos a reforzar las redes
de comunicacion y la oportunidad de intercambio y colaboracién.

Esperamos que, toda la informacion y documentacidon concebidas para el desarrollo

de este encuentro, volcadas aqui en este nimero de Integracion, sean conocidas y
disfrutadas por todos.
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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 Direccidon
General de la Organizacion 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 remitirdn 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 desempefiado.
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 edicion
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vigente de las normas de publicacién de la American Psychological Association (APA), la sexta
edicidn original en inglés (2009), o la version 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 publicacion se cita, y, precedido de una coma, el ano 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) demostrd que estos parametros no eran aceptables.

Si la publicacién citada tiene mas de dos autores, se citan todos la primera vez, y en las
siguientes citas se puede indicar solo el nombre 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 afaden 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 varios
autores, se separan con coma y, antes del Gltimo, con «y»); afio (entre paréntesis) y punto;
titulo completo en cursiva y punto; ciudad, dos puntos, y editorial. Si se ha manejado un libro
traducido y publicado con posterioridad a la edicidon original, se anade al final la abreviatura
«0rig.» y el afo. Ejemplos:

e LAGUNA, P., y SARDA, 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 publicacién colectiva: autor o autores; titulo del
trabajo que se cita y punto; a continuacion se introduce, precedida de «En:», la referencia
a la publicacién que contiene la parte citada: autor o autores, editores, directores o compi-
ladores de la publicacion (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, paginacién 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 SiMMONS, J. N., y Davibson, I. F. W. K. (1993). Exploracion: el nifio ciego en su contexto.
En: 6.2 Conferencia Internacional de Movilidad (1, 118-121). Madrid: Organizacién Nacio-
nal 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). Percepcién de propiedades de los objetos a través del tacto.
Integracion, 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

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.

Fotografias: deberan tener la calidad suficiente para permitir su reproduccién en la revista.

El formato de las fotografias digitales que se remitan sera TIFF, BMP o0 JPEG de alta resolu-
cién. 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 serédn publicados de acuerdo con sus caracteris-
ticas, en las siguientes secciones de la revista:

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 extension para esta categoria de manuscritos no sera
superior a 7500 palabras.

Informes: articulos en los que se presenta un avance del desarrollo o de resultados prelimina-
res de trabajos cientificos, investigaciones, etc. La extensidn no sera superior a 6000 palabras.

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.

Experiencias: articulos sobre experiencias en el campo aplicado y de la atencién 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 extension
de las colaboraciones para esta seccion no sera superior a 7500 palabras.

Notas y comentarios: dentro de esta seccion se incluiran aquellos articulos de opinion o de-
bate sobre la tematica de la revista, o los dedicados el planteamiento de dudas, observaciones
o controversias sobre articulos publicados, con una extension no superior a 3000 palabras.

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.

Reseias: comentario informativo, critico y orientador sobre publicaciones (libros, revistas,
videos, etc.) u otros materiales de interés profesional. Extension no superior a 1000 palabras.

Noticias y convocatorias: los contenidos de estas secciones se orientan a la difusion de
informacion sobre actividades cientificas y profesionales, tales como documentacion, legis-
lacion, resoluciones o recomendaciones de congresos y conferencias, calendario de reunio-
nes y congresos, etc.

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 extensidn superior a 1000 palabras.
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