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Resumen

Una atencion temprana es esencial en el caso de los nifios con deficiencia visual.

En este articulo se presenta un modelo de intervencién que ha sido experimentado y revisado de forma
sistematica y que precisa de un trabajo multiprofesional. Se analizan brevemente los ambitos y las
areas de intervencion, la metodologia a seguir y los recursos materiales precisos para llevarla a cabo.

Palabras clave

Intervencion. Deficiencia visual. Atencién Temprana.

1. Deteccién, prevencion, rehabilitacion e interdisciplinariedad.

La intervencion en atencidn temprana necesita de un trabajo inter-disciplinar que englobe distintos
ambitos (médico, psicologico, pedagodgico y social) y contemple los siguientes aspectos:

Trabajo de deteccion en maternidades y hospitales.

Trabajo de prevencion con neonatos, bebés y nifios con riesgo de déficit visual severo.

Trabajo favorecedor de un normal desarrollo del nifio en todas las &reas y, en especial, del
desarrollo de una personalidad sana.

Trabajo favorecedor y potenciador del desarrollo de las funciones visuales desde las primeras
etapas de la vida.

Trabajo de coordinacion interdisciplinar en hospitales, servicios de atencién temprana, escuelas
infantiles, profesionales de los centros de recursos educativos, etc.
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2. Un modelo de intervencion

El funcionamiento de grupos es de una gran complejidad y nuestros conocimientos son limitados. Por
una parte, debemos estar en constante busqueda y abiertos a la creaciébn de nuevos modelos de
intervencion y, por otra, revisar las premisas esenciales que los configuran. Como dice el Dr. G.
Salvador6: necesitamos construir mucha mas experiencia de trabajo con las familias (Salvador, 1995), a
lo que afladimos: ...asi como con los nifios afectados por un déficit visual.

Con toda sencillez, exponemos aqui uno de los modelos de intervencion en atencion temprana, modelo
gue ha sido experimentado y revisado de forma sistematica:

2.1 Deteccién.

Mantener un contacto periddico con profesionales de las maternidades y hospitales (neonatélogos,
pediatras, oftalmélogos pediatricos, enfermeras, trabajadores sociales...), por medio de una relacion
directa o a través de seminarios, charlas, conferencias, etc., que propicien el conocimiento de las
repercusiones y consecuencias que puede determinar el déficit visual en el desarrollo del nifio y que
pongan de relieve la importancia de una atencion temprana realiza-da lo antes posible.

2.2 Prevencion.

Se atendera a todo nifio con riesgo de severo déficit visual desde su nacimiento. El conocimiento, por
parte de los profesionales del ambito sanitario, de los riesgos que implica la ceguera o deficiencia visual
para el desarrollo del nifio, facilita extraordinariamente el trabajo de la atencion temprana. De esta
forma se disminuyen los efectos del déficit, en especial en los casos menos severos, ya que se
favorece una normalizacién a los pocos afios de vida. En los nifios mas gravemente afectados, el hecho
de poder propiciar un trabajo global e integrador con el nifio y su familia puede ser decisivo para
disminuir los graves riesgos que implica la falta total de visién.

2.3 Desarrollo evolutivo.

El profesional especialista en atencibn temprana posee conocimientos tedricos y practicos que
ayudaran al nifio y a sus padres en la orientacién y seguimiento de las distintas etapas de desarrollo,
teniendo en cuenta las capacidades personales y los ritmos que cada nifio y cada familia puedan
presentar.

Por otra parte, este profesional realizara un trabajo personalizado con los padres desde una funcion de
contencion del sufrimiento y la ansiedad que, en las distintas etapas de elaboracion del duelo, éstos
experimentan, a la vez que ha de favorecer el contacto con esas dificultades y su expresion. Los estilos
de vida y la organizacion de las familias estan en constante proceso de cambio, que debe ser
contemplado y analizado detenidamente. El crecimiento emocional se enmarca, cada dia mas, en
nuevos modelos de familia (monoparental, pluriparental, etc.). Por otra parte, las variaciones del merca-
do laboral determinan también cambios de forma de vida, por lo que aparecen nuevas maneras de
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crecer, o bien, de regresién y/o de enfermar. La consideracién de todos los elementos que aparecen en
la dinamica familiar y su ajustada evaluacién son la mejor garantia de proteccion que el profesional
puede ofrecer.

2.4 Desarrollo visual.

El profesional especialista en atencion temprana favorecerd y potenciara, lo antes posible, el inicio y
desarrollo de las funciones visuales en sus diversas etapas, teniendo en cuenta el grado de afectacion
gue los nifios pueden presentar y sus dificultades personales. Este trabajo se realizara de forma
estrecha con los padres que, con su amor y esfuerzo, propiciaran la continuidad de estas funciones.

2.5 Interdisciplinariedad.

Ante los continuos cambios que se estan dando en nuestra sociedad, antes mencionados, los
profesionales dedicados a la pequefia infancia deberian pensar como organizarse para, de forma
interdisciplinar, cubrir la necesidad implicita o explicitamente manifestada por las familias: ser
acompafados, ayudados y atendidos para hacer frente a la necesidad de promover un crecimiento
emocional adecuado, en unos momentos en que el grupo familiar esta en riesgo.

Por ello, un trabajo continuo y coordinado con distintos profesionales del ambito sanitario, social,
psicolégico y pedagdgico es imprescindible.

Por tanto, se potenciaran sesiones de coordinacion interdisciplinar entre todos aquellos profesionales
gue intervengan en el trabajo que se esté realizando y que aportan un mejor conocimiento del nifio. Asi,
por ejemplo, es aconsejable mantener sesiones de seguimiento de la intervencion con los siguientes
profesionales:

¢ Neonatdlogos, pediatras, enfermeras, oftalmélogos pediéatricos, trabajadores sociales, etc., en los
casos de un neonato con ceguera o deficiencia visual internado en un hospital.

e Oftalmélogos que estan tratando la patologia ocular del nifio, a fin de realizar la evaluacion y
seguimiento del trabajo de estimulacion visual.

e Profesionales de otros servicios de atencidn temprana que traten los casos de nifios con
trastornos asociados. Es conveniente establecer quién de los profesionales que atiende al nifio
serd la persona de referencia que unifica toda la informacién frente a la familia y se hace cargo
de un trabajo directo con ella.

e Profesionales de guarderias, escuelas infantiles, plantas hospitalarias oncolégicas, equipos
especificos, etc.

e Psiquiatras infantiles que ayudan al profesional especialista en atencion temprana a orientar el
trabajo con el nifio y la familia, a situar o resituar su propio rol de especialista y a supervisar su
propio trabajo, a fin de que se pueda comprender mejor el tipo de personalidad que el nifio esta
desarrollando e incidir en un buen trabajo de orientacion y soporte.
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3. Ambitos de intervencién.

Los ambitos de intervencion son los siguientes:

1
2
3
4
5
6
7
8
9
1

Atencidn conjunta a los padres y al nifio.

Atencion a toda la familia.

Atencion individualizada al nifio en el centro.

Atencién individualizada a los padres.

Grupos de padres.

Grupos de nifios.

Grupos de hermanos, cuando sea necesario.

Coordinacion con otros profesionales en un trabajo conjunto inter-disciplinario.
Sensibilizacién en hospitales y maternidades.

0 Escuelas infantiles.

4. Areas de intervencion.

Con el objetivo de favorecer el desarrollo global del nifio se tendrdn en cuenta las siguientes areas de
intervencion:

~NOoO oA~ WNE

Desarrollo afectivo y emocional.
Desatrrollo sensorial.

Desarrollo perceptivo-cognitivo.
Comunicacion y lenguaje.
Desarrollo psicomotor.
Autonomia personal.
Estimulacién visual.

5. Metodologia de intervencion.

A continuacion se presenta la metodologia de intervencion que deben seguir los servicios o0 programas
de atencion temprana:

Contacto inicial con quien haya realizado la deteccion del caso, intercambio de informacion e
historial clinico y primer encuentro con la familia. Entrevista inicial con la familia, en el hospital,
en la sede del equipo, segun la edad del nifio y sus circunstancias en el momento de la
derivacion. En esta entrevista de acogida se recogera informacion sobre la estructura y el
funcionamiento de la familia, las preocupaciones, dificultades y expectativas que tienen respecto
a su hijo, sobre ellos mismos y con relacién a su entorno.

Recopilacion de las evaluaciones realizadas por otros profesionales que participen o hayan
participado en el proceso (trabajador social, psicologo, oftalmélogo...)

Evaluacion conjunta del terapeuta especialista y del psicélogo, a través de los diferentes
procedimientos de trabajo que puedan in-formarnos del funcionamiento global del nifio:
entrevistas, sesiones de observacion directa, pruebas estandarizadas, etc.
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Finalizada la etapa de valoracion, cada profesional aportara al resto del equipo los datos mas
relevantes de su especialidad, con el fin de elaborar el plan individualizado de atencion, de
manera que se tengan en cuenta los factores biopsicosociales y se concreten los objetivos y el
plan de seguimiento.

Cuando se inicia un tratamiento de forma directa con el nifio y su familia se realizaran una serie
de observaciones para determinar qué tipo de intervencidbn es mas aconsejable establecer,
conforme al desarrollo y momento evolutivo en el que se encuentre el nifio. Asimismo, se
valoraran las caracteristicas que presenta la familia y su grado de estructuracion y se
determinara el espacio fisico donde se va a realizar la intervencion (sede del equipo, hogar
familiar, etc.) Por ultimo, se asignara definitivamente el caso al profesional especialista en
atencion temprana.

Devolucién de la informacion a la familia: aspectos que se han observado y que pueden ayudar a
la vinculacién con el hijo, trata-miento que se haya determinado, lugar en donde se va a llevar a
cabo, presentacién del profesional que lo va a realizar y recursos que se ponen a su alcance
para atender a su situacion particular.

Atencién al nifio conforme al plan de intervencion individualizado y, por tanto, adecuado a sus
necesidades de desarrollo en los aspectos afectivo, emocional, comunicativo, social, visual, motriz,
cognitivo y de descubrimiento plurisensorial.

Atencién a la familia teniendo en cuenta su propia dinamica, empatia y comprension de las dificultades. Al
mismo tiempo, se realiza un trabajo de contencion y de ayuda a su reorganizacion emocional. La atencion
a la familia se basa en el asesoramiento, la informacion y el apoyo necesarios, que posibilite la adaptacién
a la situacion y permita una intervencion positiva que potencie la propia dindmica familiar.

Trabajo con grupos de padres, de nifios con ceguera, con baja vision* o con déficits asociados. Es
importante crear estos grupos ya que proporcionan un espacio emocional en el que los padres pueden
compartir sus experiencias con otros padres en la misma situacion y los nifios pueden encontrar
compafieros para iniciar un proceso de socializacion y, a la vez, realizar sus primeras identificaciones.
Atencion a la escuela, introduciendo el significado del déficit visual en general e informando de las
caracteristicas y personalidad del nifio en particular, orientando a los agentes de la comunidad educativa
sobre las necesidades que presenta y la mejor forma de solventarlas.

Establecimiento de un marco de colaboracion continua y seguimiento conjunto y coordinado de la
poblacién de atencion temprana con los oftalmélogos, oncélogos, etc. y demas profesional sanitario que
atienda al nifio. Asimismo el modelo establecido con la escuela se basara en un modelo dinamico que
permita, partiendo de un di-sefio inicial, realizar modificaciones y adaptaciones al desarrollo y nuevas
situaciones que vive el nifio.

Organizacion de grupos de maestros para que, periddicamente, puedan hablar sobre sus
experiencias y dificultades con otros maestros que se encuentren realizando el proceso de
integracion con el mismo tipo de nifos.
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7. Recursos materiales.

7.1 Espacio.

El espacio juega un importante papel en la organizacion de la per-sona. Por una parte, existe un tipo de
espacio externo en el que el yo se desarrolla en contacto fisico y en interaccion con los elementos u
objetos que en él existen, personas y cosas (mundo externo). Por otra parte, existe otro tipo de espacio
interno, mental, en el que la persona siente, experimenta, piensa y elabora en relacién con sus objetos
afectivos o personas a las que se vincula (mundo interno). Entendemos, asi, que existen dos tipos de
espacio que se han de considerar en la intervencion en atencion temprana, el fisico y el mental:

El espacio fisico es facilmente delimitable. Si el nifio se encuentra afectado de un severo déficit
visual, el apoyo se puede realizar en el domicilio del nifio, lo cual puede favorecer la intervencion
en las primeras etapas. A partir del aflo de edad puede alternarse el traba-jo entre el domicilio y
el centro para, progresivamente, realizarlo completamente en la sede del equipo. Si el déficit
visual es menor la intervencion generalmente se llevard a cabo, desde el primer momento, en la
sede.

Es importante que los espacios en la sede del equipo sean apropia-dos para el nifio con quien
vamos a trabajar. Las caracteristicas que deben reunir dependeran de la edad, resto visual y
peculiaridades del nifio. Es importante, en todos los casos, que los espacios tengan una
atmosfera tranquila y céalida, que se pueda disponer de lugares cerrados y limitados para los mas
pequefios y de otros mas amplios y abiertos para los mayorcitos. Asimismo, se debera habilitar
una sala vacia, sin elementos estimulantes que puedan interferir, especialmente pensada para
nifos muy activos o hiperactivos, dispuesta para poder colocar Unicamente aquellos objetos que
se precisen para cada nifio concreto. Podria servir también para realizar sesiones de evaluacion.
Por ultimo, seria conveniente disponer de un espacio debidamente equipado para realizar
sesiones de estimulacion visual y de otro mas amplio para propiciar sesiones con familias o
grupos de padres.

El espacio mental es mas dificil de identificar ya que no es concreto ni fijo. No obstante, juega un
papel importantisimo en la génesis del vinculo y en la observacion y recogida de mensajes de la
familia, que nos va a hacer sentir que algo sucede en la mente desde la experiencia compartida
de encuentro/separacion. Una familia que tiene un nifio con ceguera o deficiencia visual, que se
encuentre desestructurada o facilmente desorganizable en sus conductas, establecerd un marco
confuso de trabajo en su propio domicilio, motivo por el que no seria aconsejable este espacio.
Un marco de seguridad y estabilidad, como puede ser el servicio de atencién temprana en la
sede del equipo, puede ayudar a propiciar un suceder o experimentar en la mente de los padres,
de forma mas estructurada.

En el caso contrario, una familia bien estructurada, que tiene un nifio con déficit visual que se
encuentre en unas circunstancias particulares que dificulten el trabajo en la sede del equipo,
puede hacer aconsejable iniciar el trabajo en el domicilio.
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e La flexibilidad, el buen sentido y una revision periédica nos ayudaran a escoger en cada etapa de
la intervencion el espacio fisico que favoreceré el espacio mental mas idoneo para cada familia
en particular.

7.2 Tiempo.
La dimensién temporal que utilizamos se sitia en dos vertientes:

¢ Dimension temporal del vinculo que vendria dada, en parte, por la regularidad de las
interacciones y también por la repeticion de la experiencia amorosa. Ese tempo emocional y su
interiorizacion seran favorecidos, expresados y reforzados en todo momento por el profesional
especialista en atencién temprana.

e Tiempo de dedicacion objetivo del trabajo. Hablaremos nuevamente de flexibilidad dentro de un
tiempo preestablecido, siempre no inferior a una hora. Generalmente, la edad del nifio y sus
capacidades personales y circunstancias indican un tiempo de trabajo directo con él. No
obstante, el trabajo con los padres es siempre de una duracién muy variable y, en la medida en
gue forma parte de la experiencia compartida, se va interiorizando en la mente grupal de la
familia, convirtiéndose en un ente propio. Hemos de estar muy atentos a las sefiales que
recibimos de los padres para orientar de una forma u otra nuestra intervencion.

e En cualquier caso, se priorizara la atencién directa a los nifios y sus familias frente a otras tareas.
Es necesario, sobre todo en los casos de alto riesgo, buscar férmulas flexibles y efectivas que
posibiliten que la atencién a los nifios y sus familias no se vea interrumpida durante largos
periodos de tiempo.

7.3 Juegos y juguetes.

El profesional especialista en atencion temprana dispondra de un minimo de juguetes y juegos
apropiados para las distintas edades y etapas de desarrollo, tanto para nifios con ceguera como para
los nifios con baja vision, que cuidara y repondra cuando sea necesario. Por otra parte, la limpieza de
aquellos juguetes que van continuamente a la boca de los nifios requiere de unos habitos establecidos
y de una infraestructura minima.

7.4 Material de estimulacion visual.

Se pondra especial cuidado en la seleccion de todos aquellos materiales que supongan para el nifio la
posibilidad de descubrir un mundo visual atractivo y sugerente para €él. Disponer de distintos materiales
adaptados al desarrollo de las funciones visuales se hace imprescindible en estos servicios.
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7.5 Material informatico y audiovisual.

Las nuevas tecnologias suponen una gran ayuda para la estimulacion visual. Se disponen todavia de
pocos estudios y materiales que se pueden utilizar con los mas pequefios, por lo que hay que limitar-se
a algun programa informatico de produccion propia, a videos de estimulacion (ver anexo Ill) o
documentales grabados de programas infantiles. No obstante, deben utilizarse, ya que los nifios con
ceguera o deficiencia visual también se sienten muy atraidos por las pequefias pantallas.

7.6 Mobiliario.

El mobiliario disponible debe ser apropiado para los nifios desde su mas temprana edad. Se dispondra,
por lo tanto, de una colchoneta, cojines, hamaquita, andador, mesas, sillas, escaleras pequefias, etc.
Seran necesarias cortinas oscuras que ayuden a controlar la luz de la estancia y permitan el trabajo de
estimulacién visual con objetos luminosos focalizados.
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