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Presentacion de las Guias para familias de nifios con
discapacidad visual

Tras el andlisis y valoracion realizados en cursos pasados sobre la situacion actual de la
intervencion educativa de la ONCE, a través de sus cinco Centros de Recursos Educativos (en
adelante, CRE) y los Equipos Especificos de Atencion Educativa a la Discapacidad Visual, se
crearon varias comisiones o grupos de trabajo. La comisidbn encargada de la Atencion
Temprana esta compuesta por los cinco enlaces del Grupo Dinamizador de la Atencion
Temprana de la ONCE (Grupo DATO) en los CRE de la ONCE vy la coordinacion de dicho
grupo desde la Direccion General de esta Entidad.

Uno de los objetivos que se plantedé desde esta comisién ha sido elaborar una serie de
documentos, a modo de guias dirigidas a las familias, para acompafar la intervencion de los
profesionales con los nifios atendidos en los servicios de atencién temprana y de apoyo a la
educacion infantil. Para ello, se ha contado con la colaboracién de los seminarios para la
Atencion Temprana en cada uno de los CRE.

El objetivo es contribuir a la intervencion en atencién temprana de los nifios con discapacidad
visual, el apoyo directo a esta poblacion y sus familias y como recurso educativo para los
seminarios de atencion temprana en los CRE, para impulsar el trabajo en red y la posibilidad de
continuar compartiendo materiales, documentaciéon e informacién, siendo un recurso mas de
apoyo a los profesionales. Confiamos en que estas acciones de difusiéon contribuyan a
visibilizar la Atencién Temprana, las necesidades de los profesionales implicados, el tipo de
intervencién a realizar y los recursos necesarios para ello.

Las guias

Las guias que ahora presentamos van dirigidas especialmente a las familias, si bien su
contenido es también de interés para los profesionales. Son las siguientes:

e Guia Vamos juntos para un primer acercamiento de las familias a la atencién
temprana. Esta guia se dirige a los padres de nifios con ceguera o con deficiencia
visual grave, con el afan de ofrecerles apoyo desde el mismo instante en que
sospechan o reciben la noticia de que su hijo padece una afectacion visual.

Los profesionales del servicio de Atencién Temprana, situandose al lado de las
familias, aplican todo su esfuerzo y experiencia para conseguir que se sientan capaces
de identificar e interpretar correctamente los estados emocionales y las necesidades de
sus hijos a través de sus conductas y, asi, afrontar la tarea vital que supone la crianza,
con confianza y disfrutando de ello.

e Guia de autonomia Caminando juntos. Esta guia pretende orientar a familias y
profesionales en el desarrollo de habitos en la alimentacién, el aseo, el vestido y el
orden, asi como de aspectos relacionados con la movilidad para favorecer la
autonomia en edades de 0 a 6 afnos. «Los nifios no tendran éxito gracias a lo que
hayas hecho por ellos, sino gracias a lo que les has ensefiado a hacer por si mismos»
(Ann Landers).

e Guia para la estimulacién visual Mirando juntos. Esta guia va dirigida a las familias
y profesionales que interactian con nifios que tienen un déficit visual grave. Intenta
aproximar, de manera sencilla y comprensible, los factores basicos que hemos de tener
en cuenta en la evolucion del bebé con baja visidon a través de recursos, juegos y
elementos basicos que son estimulantes para el resto visual del nifio. Este trabajo es
fruto del estudio, experiencia y reflexion continuados de los profesionales de los
servicios de Atencion Temprana de la ONCE.

Asi mismo, el objetivo es dar a conocer los servicios que tiene la ONCE para poder
trabajar y acompanfar a las familias en este recorrido, dando un soporte individual para
cada una de ellas a través del conocimiento, observacién y trabajo directos con el
grupo familiar y en particular con su bebé.

Vamos juntos: primer acercamiento de las familias a la Atencién Temprana



Parece que no me mira... ;Qué tiene mi bebé en los ojos?

Si estas leyendo esta guia, es muy posible que te estés preguntando por la
situacion visual de tu hijo. Quiza ya te han dicho los médicos que tiene una
patologia visual o esta resulta evidente; quizd hayas comenzado a tener
sospecha de que pueda presentar algun problema visual, aunque todavia no
tengas una respuesta concreta y un diagnéstico. En ambos casos, entendemos
tu intranquilidad y las dudas que te surgen.

Es normal que te preguntes «;Por qué a mi?» o «;,En qué he fallado?».
También lo es cuestionar la veracidad del diagndstico y que pienses que no
puede ser, que se han equivocado. Es normal que estés triste y sientas que te
sobrepasa esta situacion.

Es mucho lo que quieres a tu bebé. Le alimentas, le limpias, tratas de
consolarlo... Sin embargo, sientes que tu hijo necesita algo mas; es posible que
pienses que te cuesta entenderle.

llustracion 1. Vinculo

Ojala cuentes con el apoyo de tu pareja, de tus padres u otros familiares o
amigos; sin duda, todos ellos son muy importantes. Pero ahora, ademas de su
cercania y algunos consejos bienintencionados, piensas que estas necesitando
a alguien que tenga experiencia en abordar esta situacién y pueda ayudarte a
obtener respuestas que te faciliten entender mejor lo que le pasa a tu hijo.

En definitiva, si tienes dudas sobre la capacidad de vision de tu hijo, lo primero
es que se lo plantees a tu pediatra y lo lleves a un especialista en oftalmologia
para tener un diagnostico.

Si ese diagnodstico advierte de alguna patologia, independientemente del grado
de vision, que por ser tan pequeno todavia no se podra valorar, intentaremos
ayudarte.
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Informacion que te puede ayudar

Coémo se desarrolla la vision en el nino

Nacemos con la capacidad de «aprender a very; el bebé, al nacer, no ve como
nosotros. La vision del recién nacido se va desarrollando, madura y se
perfecciona con la experiencia visual que se adquiere durante los primeros
afios de vida.

A qué debes estar atento

Los nifios con discapacidad visual tienen las mismas necesidades basicas que
los demas. Necesitan sentir afecto, recibir estimulos y tener oportunidades de
aprender cosas del mundo que les rodea. La participacion de su familia en su
proceso de desarrollo es fundamental.

He aqui algunas indicaciones que os pueden ser de utilidad.

e Todos los nifios necesitan sentir cerca a sus papas. El nifio ciego o con
deficiencia visual necesita escuchar las voces familiares; estas son
referencias para el bebé.

e Estaremos atentos a cuando el nifio esté despierto, procuraremos estar
con él manteniéndolo activo con juegos, canciones, etc.

o Es habitual que el nifio ciego o con deficiencia visual oriente el oido
hacia la persona que habla para atender, quedando su cara hacia un
lado. No te inquiete que esto ocurra en los primeros momentos.

e Como todos los bebés, los niflos ciegos necesitan ser cogidos en
brazos, para que perciban las sensaciones de su propio cuerpo en
contacto con el del adulto que le cuida. Esto le da seguridad.

e Aunque él permanezca inexpresivo, esta expectante y deseando sentir
nuestra voz y nuestras caricias. Le hablaremos de su cuerpo mientras le
tocamos las manos, la cara, los pies... Podemos usar canciones,
retahilas para acompanfar.

e Como ocurre con cualquier nifio, hablaremos de cuanto ocurre a su
alrededor y le anticiparemos verbalmente lo que vamos a hacer a
continuacion.

e Los niflos con ceguera o deficiencia visual necesitan mas tiempo para
entender lo que les rodea y para comprender lo que les proponemos. No
debemos angustiarnos si sus respuestas no se producen cuando y como
las esperamos.
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¢Voy a ser capaz de dar a mi hijo lo que necesita?

¢ Qué puedo hacer yo?

Si eres capaz de atender las necesidades primarias de tu hijo —alimentarlo,
cuidarlo y protegerlo— y, ademas, conoces la importancia que tiene el juego
para su desarrollo, tienes todo lo que necesitas para cumplir con tu mision.

Los primeros juegos con vuestro hijo seran similares a los que se realizan con
todos los bebés. En ellos intervienen el movimiento y los sentidos. Acunar,
acariciar, cantar y hacer carantofias van a favorecer el disfrute y el aumento del
afecto mutuo.

¢Como lo puedo hacer?

e Al nifio que orienta su oido al interlocutor, poco a poco se le estimulara
para que dirija su carita a la persona que habla, como es habitual.

e Acercaremos los juguetes a su mano para que al contacto la abra y los
agarre. Le mostraremos en ese momento como moverlo. El lenguaje
debe estar siempre presente en los juegos.

e Deja que el nifio actue poniendo a su mano aquello que pueda alcanzar
por si mismo (chupete, biberén, cuchara, juguetes...).

e Procuraremos que su espacio no esté inundado de juguetes para
ayudarle a centrar la atencién en lo que esta haciendo con sus manos.

e Pondremos atencion en que pueda disfrutar de experiencias variadas en
la vida cotidiana, dentro y fuera del hogar (en el bafo, en el jardin o en el
parque...).

e Daremos al nifo la oportunidad de equivocarse para que pueda
aprender con la experiencia, ya que, de otro modo, su aprendizaje seria
muy dirigido y coartaria su iniciativa.

llustracién 2. Colaboracion con los profesionales de la Atenciéon Temprana
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No estais solos

Posiblemente tengas muchas dudas e inquietudes acerca del desarrollo y de
las conductas de tu hijo con discapacidad visual, y sientas que necesites ayuda
de especialistas que te escuchen y te acomparien.

Estas acciones se llevan a cabo a través del Servicio de Atencion Temprana de
los Centros de Recursos Educativos de la ONCE o de los Equipos Especificos
de atencidén a la Discapacidad Visual repartidos por todo el territorio nacional.
La ONCE mantiene acuerdos de colaboracion con las administraciones
autondmicas para la atencion de estos nifios.

CRE de la ONCE en Alicante 965 267 000
CRE de la ONCE en Barcelona 932 381 111
CRE de la ONCE en Madrid 913 535600
CRE de la ONCE en Pontevedra 986 856 200
CRE de la ONCE en Sevilla 954 989 311

Estos servicios de Atencidon Temprana estan formados por distintos
profesionales especialistas, cada uno de ellos con unas funciones diferentes;
fundamentalmente, son psicélogos, trabajadores sociales y maestros. Su
accion conjunta permite dar la atencién especifica que necesitan los nifios y
sus familias.

llustracion 3. Estimulando la percepcién visual
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El objetivo de la Atencién Temprana en general es favorecer el desarrollo
optimo del nifio. En el caso del nifio con discapacidad visual, se le ayudara a
buscar estrategias que favorezcan poder alcanzar el mejor funcionamiento
visual que compensen la deficiencia. En la consecucion de este objetivo, la
familia, que es quien mejor conoce a sus hijos, tiene el papel fundamental; pero
podéis apoyaros en los profesionales de Atencion Temprana que cuentan con
la formacion y la experiencia de trabajar con otros nifos que también tienen
discapacidad visual.

¢ Y ahora qué?

Ahora se inicia el dilatado proceso hacia su independencia. Tendremos que
ayudarle a crecer en un sentido amplio, o que incluye el aprendizaje continuo
de nuevas habilidades y destrezas que faciliten el desarrollo de su inteligencia
y le permitan vivir en sociedad. Es un largo camino en el que en ocasiones se
requerira ensefarles de otra manera, pues su percepcion de los objetos y del
mundo estara condicionada por su grado de vision, adquiriendo en general una
mayor relevancia el sentido del tacto y el oido a la hora de adquirir
conocimientos.

llustracién 4. Crianza compartida

Juntos vamos a ayudar a tu hijo en su proceso de desarrollo para que alcance
todos los retos que estan por llegar: comunicar, jugar, comer solo, caminar,
compartir con otros niflos y seguir aprendiendo.
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llustracion 5. La familia es el apoyo del bebé

Crecer es apasionante... jVamos!
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