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Presentacion das Guias para familias de nenos
con discapacidade visual

Tras a analise e a valoracion realizados en cursos pasados sobre a situacion actual da
intervencion educativa da ONCE, a través dos seus cinco Centros de Recursos Educativos (en
diante, CRE) e os Equipos Especificos de Atencién Educativa a Discapacidade Visual, crearonse
varias comisions ou grupos de traballo. A comision encargada da Atencion Tempera esta
composta polos cinco enlaces do Grupo Dinamizador da Atencion Tempera da ONCE (Grupo
DATO) nos CRE da ONCE e a coordinacion deste grupo dende a Direccion Xeral desta Entidade.

Un dos obxectivos que se expuxo dende esta comision foi elaborar unha serie de documentos,
en forma de guias dirixidas as familias, para acompanar a intervencién dos profesionais cos
nenos atendidos nos servizos de atencion tempera e de apoio a educacion infantil. Para iso,
contouse coa colaboracion dos seminarios para a Atenciéon Tempera en cada un dos CRE.

O obxectivo é contribuir a intervencién en atencion tempera dos nenos e das nenas con
discapacidade visual, ao apoio directo a esta poboacién e as slas familias e como recurso
educativo para os seminarios de atencion tempera nos CRE, para promover o traballo en rede e
a posibilidade de seguir compartindo materiais, documentacién e informacién, sendo un recurso
mais de apoio para profesionais. Confiamos en que estas acciéns de difusiéon contriblan a
visibilizar a Atenciéon Tempera, as necesidades do persoal profesional implicado, o tipo de
intervencion que debe desenvolverse e os recursos necesarios para facelo.

As guias

As guias que agora presentamos van dirixidas especialmente s familias, ainda que o seu
contido é tamén de interese para os profesionais. Son as seguintes:

e Guia Imos xuntos para un primeiro achegamento das familias & atencién tempera.
Esta guia dirixese aos pais de nenos con cegueira ou con deficiencia visual grave, co
afan de ofrecerlles apoio dende o mesmo intre en que sospeitan ou reciben a noticia de
que o seu fillo padece unha afeccion visual.

Os profesionais do servizo de Atencién Tempera apoian as familias dedicando todo o
seu esforzo e experiencia a lograr que se sintan capaces de identificar e de interpretar
correctamente os estados emocionais € as necesidades dos seus fillos a través das suas
condutas e, asi, afrontar a tarefa vital que supdn a crianza, con confianza e plena de
satisfaccions.

e Guia de autonomia Camifando xuntos. Esta guia pretende orientar as familias e 6s
profesionais no desenvolvemento dos habitos na alimentacién, o aseo, o vestido e a
orde, asi como de aspectos relacionados coa mobilidade para favorecer a autonomia en
idades de 0 a 6 anos. «Os nenos non teran éxito grazas ao que fagas por eles, senén
grazas ao que lles aprendas a facer por si mesmos» (Ann Landers).

e Guia para a estimulacion visual Mirando xuntos. Esta guia vai dirixida as familias e
Os profesionais que interactian con nenos que tefien un déficit visual grave. Propén un
achegamento sinxelo e comprensible aos factores basicos que habemos de ter en conta
na evolucion do bebé con baixa vision a través de recursos, xogos e elementos basicos
que son estimulantes para o resto visual do neno. Este traballo é froito do estudo, a
experiencia e a reflexion continuados dos profesionais dos servizos de Atencién
Tempera da ONCE.

Asi mesmo, o obxectivo é dar a cofiecer os servizos que ten a ONCE para poder traballar
e acompafar as familias neste percorrido, ofrecendo un soporte individual para cada
unha delas a través do cofiecemento, a observacioén e o traballo directos co grupo familiar
e en particular co seu bebé.
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Parece que non me mira... Que ten nos ollos o meu bebé?

Se estas lendo esta guia, € moi posible que te esteas a preguntar pola situacion
visual do teu fillo. Se cadra xa che dixeron os médicos que ten unha patoloxia
visual ou esta resulta evidente; se cadra empezaches a sospeitar que pode ter
algun problema visual, ainda que non tefas unha resposta concreta e un
diagndstico. En ambos os casos, entendemos a tua intranquilidade e as dubidas
que che xorden.

E normal que te preguntes «Por que a min?» ou «En que fallei?». Tamén o é
cuestionar a veracidade do diagndstico e que penses que non pode ser, que se
equivocaron. E normal que esteas triste e que sintas que esta situacion te
supera.

E moito o que queres ao teu bebé. Aliméntalo, limpalo, tratas de consolalo... Con
todo, sentes que o teu fillo necesita algo mais; é posible que penses que che
custa entendelo.

llustracion 1. Vinculo

Ogalla contes co apoio da tua parella, dos teus pais ou doutros familiares ou
amigos; sen dubida, todos eles son moi importantes. Pero agora, ademais da
sua proximidade e dalguns consellos ben intencionados, pensas que estas a
necesitar a alguén que tena experiencia en abordar esta situacion e te poida
axudar a obter respostas que te axuden a entender mellor o que lle ocorre ao teu
fillo.

En definitiva, se tes dubidas sobre a capacidade de vision do teu fillo, o primeiro
€ que llo expoinas ao teu pediatra e o leves a un especialista en oftalmoloxia para
ter un diagnéstico.

Se ese diagnostico advirte dalgunha patoloxia, independentemente do grao de
visién, que por ser tan novifio o neno ainda non se podera valorar, tentaremos
axudarte.
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Informacién que te pode axudar

Como se desenvolve a visiébn no neno

Nacemos coa capacidade de «aprender a ver»; o bebé, ao nacer, non ve coma
nos. A vision do neonato vaise desenvolvendo, madura e perfecciénase coa
experiencia visual que se adquire durante os primeiros anos de vida.

A que debes estar atento

Os nenos con discapacidade visual tefien as mesmas necesidades basicas que
os demais. Necesitan sentir afecto, recibir estimulos e ter oportunidades de
aprender cousas do mundo que os rodea. A participacion da sua familia no seu
proceso de desenvolvemento é fundamental.

Velaqui algunhas indicacions que vos poden ser de utilidade.

e Todos os nenos necesitan sentir preto aos seus papas. O neno cego ou
con deficiencia visual necesita escoitar as voces familiares; estas son
referencias para o bebé.

o Estaremos atentos a cando o neno estea esperto, procuraremos estar con
el manténdoo activo con xogos, cancions etc.

« E habitual que o neno cego ou con deficiencia visual oriente o oido cara &
persoa que fala para atender, quedando a sua cara para un lado. Non te
preocupes se isto acontece nos primeiros momentos.

e Como todos os bebés, os nenos cegos necesitan ser collidos en brazos,
para que perciban as sensacions do seu propio corpo en contacto co do
adulto que o coida. Isto dalle seguridade.

e Ainda que el permaneza inexpresivo, esta expectante e desexando sentir
a nosa voz e as nosas caricias. Falarémoslle do seu corpo mentres lle
tocamos as mans, a cara, os pés etc. Podemos usar cancions, ladaifias
para acompanar.

e Como pasa con calquera neno, falaremos de canto ocorre ao seu ao redor
e anticiparémoslle verbalmente o que imos facer a continuacion.

e Os nenos con cegueira ou deficiencia visual necesitan mais tempo para
entender o que lles rodea e para comprender o que lles propofiemos. Non
debemos angustiarnos se as suas respostas non se producen cando e
COMO as esperamos.
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Vou ser quen de darlle ao meu fillo o que necesita?

Que podo facer eu?

Se es capaz de atender as necesidades primarias do teu fillo —alimentalo,
coidalo e protexelo— e, ademais, cofieces a importancia que ten o xogo para o
seu desenvolvemento, tes todo o que necesitas para cumprir coa tua mision.

Os primeiros xogos co voso fillo seran similares aos que se realizan con todos
os bebés. Neles intervefien 0 movemento e os sentidos. Arrolar, acarifar, cantar
e facer carantofias contribuen a gozar e a aumentar o afecto mutuo.

Como podo facelo?

e Ao neno que orienta o seu oido ao interlocutor, aos poucos estimularaselle
para que dirixa o seu carifia a persoa que fala, como é habitual.

e Achegaremos os xoguetes a sua man para que ao contacto a abra e os
agarre. Amosarémosche nese momento como movelo. A linguaxe debe
estar sempre presente nos xogos.

e Deixa que o0 neno actue pofendo a sua man aquilo que poida alcanzar en
por si (chupete, biberdn, culler, xoguetes...).

e Procuraremos que o0 seu espazo non estea asolagado de xoguetes para
axudarlle a centrar a atencidon no que esta a facer coas suas mans.

e Poineremos atencidn en que poida divertirse con experiencias variadas na
vida cotia, dentro e féra do fogar (no bafio, no xardin ou no parque etc).

e Daremos ao neno a oportunidade de equivocarse para que poida
aprender coa experiencia, xa que, doutro xeito, a sua aprendizaxe seria
moi dirixida e coartaria a sua iniciativa.

llustracion 2. Colaboracion cos profesionais da Atencién Tempera
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Non estades sos

Posiblemente tefias moitas dubidas e inquietudes sobre o desenvolvemento e
as condutas do teu fillo con discapacidade visual, e sintas que necesitas axuda
de especialistas que te escoiten e te apoien.

Estas accidns desenvolvense a través do Servizo de Atencion Tempera dos
Centros de Recursos Educativos da ONCE ou dos Equipos Especificos de
atencion a Discapacidade Visual repartidos por todo o territorio nacional. A
ONCE mantén acordos de colaboracion coas administracions autonémicas para
a atencién destes nenos.

CRE da ONCE en Alacante 965 267 000
CRE da ONCE en Barcelona 932 381 111
CRE da ONCE en Madrid 913 535 600
CRE da ONCE en Pontevedra 986 856 200
CRE da ONCE en Sevilla 954 989 311

Estes servizos de Atencion Tempera estan formados por distintos profesionais
especialistas, cada un deles cunhas funcions diferentes; fundamentalmente son
psicologos, traballadores sociais e mestres. A sua accion conxunta proporciona
a atencion especifica que necesitan os nenos e as suas familias.

llustracion 3. Estimulando a percepcion visual
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O obxectivo da Atencidén Tempera en xeral € favorecer o desenvolvemento
6ptimo do neno. No caso do neno con discapacidade visual, axudaraselle a
buscar estratexias que favorezan alcanzar un mellor funcionamento visual que
compense a deficiencia. Na consecucion deste obxectivo, a familia, que é quen
mellor cofiece aos seus fillos, ten o papel fundamental; pero podedes apoiarvos
nos profesionais de Atencidon Tempera que contan coa formacién e a experiencia
acumulada ao traballar con outros nenos que tamén tefien discapacidade visual.

E agora que?

Agora iniciase o dilatado proceso cara a sua independencia. Teremos que
axudarlle a crecer nun sentido amplo, o que inclue a aprendizaxe continua de
novas habilidades e destrezas que faciliten o desenvolvemento da sua
intelixencia e lle permitan vivir en sociedade. E un longo camifio no que en
ocasions se requirira ensinarlle doutra maneira, pois a sua percepcion dos
obxectos e do mundo estara condicionada polo seu grao de vision, polo que en
xeral acadaran unha maior relevancia o sentido do tacto e o oido a hora de
adquirir cofiecementos.

llustracion 4. Crianza compartida

Xuntos imos axudar ao teu fillo no seu proceso de desenvolvemento para que
alcance todos os retos que estan por chegar: comunicar, xogar, comer so,
camifar, compartir con outros nenos e seguir aprendendo.
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llustracion 5. A familia é o apoio do bebé

Medrar é apaixonante... Adiante!
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