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Presentacion

Cuando Mercedes Leonhardt me pidid, con la cordialidad y sencillez que la caracterizan, que hiciera la
presentacion de este libro,imaginé que seria muy dificil para mi escribir con el distanciamiento necesario
para transmitir al lector la objetividad que sus aportaciones merecen. Mas tarde, en el momento de
redactar estas notas, comprendi que la proximidad personal y profesional con la autora, juntamente con
mi vinculacién al mundo de la ceguera, no solo no alterarian mis observaciones sobre su obra sino que
podrian contribuir a valorar y entender la génesis de este trabajo y lo que puede significar para la
comprensién del bebé ciego.

Quiero destacar, en primer lugar, el rigor que la autora ha sabido y sabe mantener en su trabajo regular
con los padres de bebés ciegos, que ha hecho de ella una indiscutible investigadora en el campo de la
Atencién Temprana.

Fue en septiembre de 1978 cuando conoci a Mercedes Leonhardt; ella se incorporaba a nuestro equipo
de profesionales que trabajaba en la atencidn psicopedagdgica de nifios con graves problemas de vision.
En aquellas fechas, nuestras energias profesionales e intelectuales estaban centradas en consolidar un
proyecto educativo, nuevo en Espafia, que consistia en la escolarizacion, en Centros Ordinarios, de
nuestros nifios ciegos; eran las primeras experiencias sobre «integracién escolar».

Desde el inicio de su incorporacién destac6 por su capacidad de observacion y estudio de las
especificidades evolutivas propias de la ceguera. En aquellos momentos, uno de los temas que centraban
nuestra atencién profesional fue el estudio de las distintas causas que podian provocar las alteraciones
conductualesy psicolégicas que observabamos en algunos de nuestros alumnos ciegos congénitos y que
no presentaban trastor-nos clinicos asociados a la ceguera. La bibliografia especializada era
practicamente inexistente en Espafia; ello motivo los primeros contactos con autores extranjeros, que
fueron los que introdujeron algunos elementos novedosos en la compleja realidad que estdbamos
observando y han servido para ampliar y contrastar su reflexioén.



Las primeras hipotesis de trabajo para entender la génesis de las alteraciones observadas en nuestros
alumnos ciegos se centraron en el estudio de las necesidades educativas especiales que requiere el recién
nacido con graves problemas de vision y como estas atenciones debian ser resueltas por parte de su
entorno familiar y social.

En la década de los afios 70 no existia en todo el territorio espafiol un equipo de profesionales que se
planteara de"forma global la necesidad de ofrecer a los padres de los bebés con cegueras congénitas una
orientacion especial, capaz de ofrecer contenciéna la vulnerabilidad relacional provocada por la ceguera.
Este vacioen el plano asistencia] iba acompafiado de una carencia total de estudios psicopedagégicos que
arrojaran luz sobre la originalidad evolutiva de estos bebés, la fragilidad en la conexién con su entorno y
la busqueda de su propia «normalidad».

Fue a inicios de los 80 cuando nos planteamos el trabajo de atencién temprana con los bebés ciegos.
Mercedes Leonhardt se significd rapidamente por su rigurosidad y entusiasmo por el tema. En aquellas
fechas destacd también por su tenacidad en la «blsqueda» de estos bebés, que de forma espontadnea no
eran remitidos a ningtn centro de atencion que no fuera de caracteroftalmolégico. Su presencia directa en
los distintos hospitales y centros especiales de Catalufia permitié que muy rapidamente se empezaran a
reconocer las tesis que sosteniamos sobre los efectos que la ceguera tenia en la evolucion del nifio. Asi
fueron los inicios. Poco a poco empez6 a trabajar con los bebés, especializandose en los dos primeros
afios de vida... Su contacto directo con los padres, en el propio hogar del nifo, le permitié entender y
estudiar la importancia de estas relaciones iniciales para el futuro del bebé ciego. Esta primera atencién
tiene para el nifio efectos de caracter preventivo, pues, hoy, después de 12 afios de trabajo, el nimero de
nifios ciegos congénitos con trastornos psicoldgicos asociados a la ceguera ha descendido en un 65 °I con
respecto a los que observabamos en 1979.

En este libro, El bebé ciego, la autora aporta numerosos datos obtenidos de su actuacion directa y su
reelaboracidn teorica. Para todas aquellas personas interesadas en conocer un poco este apasionante
mundo de la ceguera, su lectura sera de gran utilidad. Para los profesionales que de forma directa trabajan
con bebés y nifios ciegos creo que es obligatoria. Son muchos los temas que plantea el libro, y por ello
algunos en fase de estudio, pero hay algo indiscutible y de una gran riqueza: sus datos.

Mercedes Leonhardt ha tenido, como pocos psicologos en el mundo, el privilegio de trabajar con mas de
100 bebés ciegos y poder aislar las diferentes variables asociadas con la etiologia del déficit y con los
distintos procesos relacionales a nivel familiar. A lo largo de mis 17 afios de trabajo con nifios ciegos, no
conozco a ningun profesional que pueda

presentar una recopilacion de datos de tal importancia; por ello, la autora ha podido realizar su valiosa
escala «Leonhardt», que evalla permanentemente el desarrollo de nifios ciegos congénitos, primera en el
mundo de esta especificidad.

Barcelona, junio de 1992.

CARME GUINEA

Directora del Centre de Recursos Educatius
per a Defiaents Visuais a Catalunya
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Introduccion

Cuando de la mano de la autora contacté por primera vez con el mundo de los invidentes tuve en los
primeros tiempos una perspectiva que hoy, pasados los afios, me parece demasiado ingenua. En aquel
primer tiempo me formulaba una pregunta que creo que se plantea todo profesionalque se adentra en este
campoya la que, alnhoy, no tengo respuesta satisfactoria. ; Como es el mundo del ciego de nacimiento?
La primera respuesta fue: «debe ser el mundo de las tinieblas». Montada esta idea al principio por el
choque emocionaldel miedo ante la fantasiade la pérdida de algo tan valioso como para mi era el don de
ver, cuando te encaras a una realidad que has tratado de ignorar, con el paso del tiempo aquella idea se
desmorond, ya que partia de un supuesto excesivamente subjetivo. No podia ser como encerrarse en un
cuarto oscuro e imaginarse la vida en esta situacion para siempre. Yo ya tenia un mundo anterior que
habia organizado, pero no podia ser el mundo del que nace sin very que ha de construirse sobre otras
bases. En el nifio ciego, ¢qué imagenes mentales sostienen sus pensamientos?, ;como son sus suefios?,
¢qué fantasmas persiguen a estos nifios en sus terrores?, ;qué significacion tiene el espacio para ellos?,
;como se organiza un mundo que nos parece abismal?... Eran una infinidad de preguntas a las que no
sabia responder, si tan ingenuamente me sumergia en lo que tenia todas las trazas de ser un océano muy
profundo.

No tan solo es dificil comprender el mundo del nifio ciego sino que, a pesar de la buena voluntad de
sentiros dispuestos a ayudarlo, le estamos condicionando por la constante presion que los videntes, por
nuestra capacidad de ver, ejercemos sobre estos nifios. Seria ejemplo de esta actuacion el adelantarnos a



sus experiencias antes de que ellos puedan hacerse cargo de la situacién que estan viviendo. Esperamos
que su comportamiento tenga como modelo nuestro mundo, y caemos en etiquetar como anormales
conductas que en realidad no lo son en su contexto. Con la lectura de este libro, el lector quedara a salvo
de ingenuidades ya que la autora nos introduce y lleva de la mano para conocer, con todos



sus contrastes, el mundo dificil de imaginar de los invidentes, contestando a muchas preguntas que se
plantea el profesional que los atiende, y que ademas abarca un momento de la vida del nifio, ya de por si
muy lleno de incertidumbres y de lagunas del conocimiento: el periodo del tierno infante.

El libro resulta un amplio compendio de lo que hasta la actualidad se sabe sobre el bebé ciego en las
edades més tempranas'. Una bibliografia casi exhaustiva del tema proporciona una guia util de
informacion.

La amplia documentacion y los comentarios personales dan fe en este libro de la autoridad de quien lo
escribe. Por otro lado, no solo es el rigor cientifico el que lo avala; a cada momento la practica del
conocimiento se engrandece con la practica de la experiencia de largos afios de entera dedicacion de una
persona que es pionera en atencion precoz en este campo, y no s6lo en nuestro pais.

Una idea central informa continuamente del propésito que guia a la autora: su afan para entender
globalmente al nifio ciego. Desde las causas de la ceguera, los déficit que produce la aferencia sensorial,
los aspectos relacionados con el desarrollo de la personalidad, la sociabilidad, los comportamientos
interaccionales, la intersubjetividad, la comunicacion, etc.-, hasta llegar a destacarel papel de los padres y
de la familia como factores esenciales para el buen progreso del nifio, todo esta presentado de forma que
cualquiera que sea eltema se constata a lo largo del libro el fluir de la idea primordial de unidad y
globalidad. El lector no puede menos que sentirse imbuido de que el problema no es el defecto visual sino
la involucracion total del nifio y la afectacidn de la familia.

Otra idea basica campea a lo largo de la lectura. Todos aquellos profesionales, entre los que me incluyo,
que tienen interés por el desarrollo infantil se sienten aguijoneados por la conciencia de saber la
importancia decisiva que la atencién precoz tiene en la deteccién y prevencion de los trastornos infantiles.
El bebé ciego es un nifio de alto riesgo en su evolucidn, sobre todo si tenemos en cuenta lo que se ha
dicho en el parrafo anterior. La autora demuestra su inquietud para adelantarse a la fatalidad, y no deja de
transmitir y de manifestar que no puede perderse un tiempo precioso. Se queja de las dificultades que
tiene en el abordaje del problema desde los primeros dias de la vida, incluso a nivel de instituciones, y
sobre todo porque sabe que los padres, atrapados en su dolor, no tienen otro objetivo que la ceguera,
niegan el prondstico y pasan untiempo,a veces demasiado tiempo esperando una“curacion milagrosa que
los libre de sus sentimientos de culpa. Salta a la vista que el capitulo dedicado a las competencias del
bebé nacido ciego, aparte de su originalidad en nuestro &mbito, se presenta con la finalidad de indicar las
posibilidades técnicas de abordar el problema desde el recién nacido.

Introduccion

Hay un capitulo que personalmente agradezco. Creo que el camino del nifio ciego congénito estda mas
enmarcado que el del nifio con baja vision. Tratar convenientemente a este Gltimo coloca al profesional
ante dilemas dificiles de orientacién y de valoracién respecto a la utilizacion de los restos de vision. Hay
otros profesionales, los maestros, que también se sienten con dudas frecuentes ante las posibilidades de
este tipo de alumnos.

El libro es de una gran utilidad, no sdlo para el profesional facultativo que atiende al nifio ciego en su
dedicacién. Creo que es Gtil para pediatras y médicos, incluyendo oftalmélogos, ademéas de enfermeras,
sociélogos, maestros (que a menudo tienen que trabajar con algun nifio ciego integrado en la escuela), y
sobre todo para los padres de nifios ciegos, que, aparte de su ansiedad, muchas veces van desorientados.
Da fe de esta utilidad general el diccionario breve y la lista de instituciones y centros. La autora no quiere
dejar de darla mano a todo aquel que busca de forma realista y practica ayudar al nifio ciego en sus
necesidades.

No alargo mas la introduccion porque soy de los que desvergonzadamente me la salto cuando un libro
como éste me hace sentir la imperiosa necesidad de ir en seguida a su sustanciosa lectura y por eso quiero
ser misericordioso con el que ha tenido la paciencia de leerla.

FRANCESC CANTAVELLA CERDA
Pediatra. Consultor-jefe de Atencién Precoz
Servicio de Psicologia y Psiquiatria Infantil
Fundacion «Eulalia Torras de Béa»
Hospital Cruz Roja de Barcelona



1

El nifo ciego

Variables en el déficit visual. Individualidad

En el pasado, el problema de la ceguera se consideraba simplemente como una carencia de vision. En la
actualidad, elenfoque cientifico incluye todas las variables concurrentes en el objetivo que se estudia, por
lo que es imposible considerar la ceguera como un fenémeno aislado, sino que siempre estan presentesy
en intima relacién, la organizacion psicologica especifica y propia de los nifios ciegos congénitos, las
adaptaciones que deben realizar los nifios que adquieren una ceguera posteriormente, o bien los nifios de
baja vision, también llamadosambliopes o videntes parciales, asi como los problemas propios que pueden
plantear los diversos tipos de ceguera.

Clasificacion del déficit visual

Asi pues, a fin de llegar a una mejor comprension del déficit visual, estableceremos la siguiente
clasificacion:

— Consideraremos nifios ciegos congénitos a los que presentan ceguera en el momento de su nacimiento
0 en un periodo inmediato, como seria el caso de la retinopatia del prematuro o la fibroplasia retrolental
(fig. D-

— Los nifios de baja visidn son aquellos cuya agudeza visual es inferior al 10-30 %, pero considerando
que la eficacia visual que presentan es el principal factor a tener en cuenta. A menudo se ha observado
que nifios con muy baja visién presentan una mejor funcionalidad que otros con una agudeza visual
mayor. Diversos factores, como la inteligencia general, la motivacion, la estimulacién visual, las
influencias del entorno y la propia individualidad del nifio con su personal capacidad, intervendran en el
mejor aprovechamiento de la vision.

Por otra parte, el nifio de baja vision basa su percepcién en un mundo



real, visible aunque sea con grandes dificultades, pero que le proporciona la informacién de un mundo
externo presente, elemento de gran importancia que potencia la interaccion con el medio, y la creacion de
una organizacion mental similar a la del vidente (fig. 2).

A través de sus actividades perceptivas, el nifio de baja visidn visualiza y retiene en su memoria. Puede
observar, por ejemplo, un objeto tocandolo e, inmediatamente, formar una idea visual de este objeto,
basada en experiencias visuales previas.

— Nifios con ceguera adquirida después de los primeros 12 meses de vida. Aqui se debe tener presente
que muchos de estos nifios han visto durante las primeras etapas, con grandes dificultades. Aunque esta
visién haya sido borrosa e incompleta, es (anta su importancia en la organizacién de las diversas
estructuras mentales que intervienen en el periodo sensoriomotor, asi como en la interaccidn social, que
este equipamiento influird de forma decisiva en la adquisicién de etapas posteriores. Aunque estos nifios
no retienen iméagenes visuales Gtiles, si han recibido el beneficio de la formacion de estructuras mentales
basadasen la vision.

— Nifios ciegos o de baja visién con afectacion del SNC. Estos nifios presentan todavia una
mayor heterogeneidad en su desarrollo, dependiendo de la afectacion que presenten y del
compromiso de las distintas areas cerebrales. El ritmo de evolucion de estos nifios sera ain
mas lento, y la precocidad de la intervencidn profesional resulta todavia mas urgente, si cabe,”
que en "el nifio sélo con déficit visual.

En este capitulo nos' referiremos Unicamente a la influencia de la ceguera congénita en el desarrollo del
nifio. En el capitulo 8 se analizaran los aspectos diferenciales a tener en cuenta en la psicologia del nifio
de baja visién.

¢ Qué dificultades supone la ceguera?

Lowenfeld, Wills, Foulke, Tobin, Leonhardt y otros investigadores coinciden al manifestar las grandes
dificultades, el alto riesgo y la vulnerabilidad que presenta en su desarrollo el nifio ciego, asi como las
consecuencias que supone para su educacion. Los estudios de Gomulicki® sobre el desarrollo de la
percepcidn en nifios ciegos de 5 afios, nos muestran una notable inferioridad en relacion con sus
compafierosvidentesde la misma edad, tanto en localizaciones auditivasy tactiles y en manipulacioén. Las
diferencias disminuyen con la edad, y Gomulicki infiere que la ausencia de la funcidn integradora de la
vision determina que el desarrollo de «un uso efectivo de los otros sentidos sea particularmente dificil en

los nifios pequefios ciegos». Wills? sefiala las dificultades de comprension del entorno, diciendo
Figura 2. "



El bebé ciego

El nifio ciego

«el nifio ciego comprende el mundo méstarde y de diferente forma que un nifio con total equipamiento».
Foulke sostiene que el concepto de individualidad particular de un nifio se va adquiriendo a través de las
experiencias que realice y de su namero, y que las experiencias del nifio ciego parecen ser mas
restringidas.

Observaciones realizadas por Tobin, muestran que el nifio ciego presenta una lentitud de ritmo y
anomalias en su desarrollo.

Leonhardt sefiala las grandes dificultades de interaccién y relacion que presenta el nifio ciego, asi como
las dificultades de organizacién mentaly evolucién en cada nueva etapa, precisando una buena
comprensién de sus necesidades y dificultades, en especial, en las primeras etapas de la vida.

Sonksen- destaca la falta de incentivo que tiene el nifio ciego para descubrir el mundo externo. El impulso
inicial que presentan los nifios por medio de la excitacién interna que precede a la adquisicion de cada
nueva etapa, esta ausente en los bebés ciegos, sefiala la autora.

Fraiberg centra sus estudios en las correlaciones establecidas sobre los fallos observados en el desarrollo
de nifios ciegos autistas y nifios ciegos «normales» y cree que la adaptacion planteada por la ceguera
adquiere la forma de un problema singular, que en muchos de estos nifios provocaria un impasse en este
desarrollo, dificil de superar.

Aproximacion psicologica a la ceguera

Lowenfeld: sefiala que la ceguera impone tres limitaciones basicas: _

— en la cantidad y la variedad de experiencias que la persona puede realizar;

— en la capacidad de conocer el espacio que lo rodea y moverse libremente y

— en el control del mundo que lo rodea y en las relaciones que establece el Yo del nifio ciego con este
entorno.

Limitacion en la cantidad y la variedad de experiencias

La vista proporciona un mundo atrayente al ser humano. Miles de formas, colores, situaciones y
experiencias son proporcionados por la vision. La informacion que recibimos del entorno por medio de
este sentido constituye el 80 % del total recibido, pero a la vez proporciona una verificacion inmediata y
la impresion de elementos que estimulan la curiosidad y el interés del nifio, quien mediante sus
percepciones globalizadas, podrd integrarlos en una totalidad. La vision desempefia, pues.

un papel basico como organizador de la experiencia en la funcién de sintesis y en la formacion de
iméagenes en el pensamiento.

Los nifios ciegos congénitos deben construir la imagen del mundo mediante el uso de los sentidos
restantes. Asi, la iran construyendo mediante las percepciones auditivas, tactiles, propioceptivasy
cinestésicas. El bebé ciego oye los sonidos de su entorno, y éstos le van aportando una serie de
conocimientos. Oir proporciona cierta orientacién sobre la direccién y la distancia en que se halla el
objeto sonoro, pero poca informacidn sobre sus diferentes cualidades (forma, tamafio, color, posicién en
el espacio, etc.), especialmente cuando todavia no se puede relacionar con experiencias y conocimientos
anteriores. No obstante, esto no resta importancia a la ayuda que proporciona al nifio ciego en la
organizacién de sus primeras experiencias: el nifio en la cuna oye, por ejemplo, los pasos de su madre,
oye su voz, percibe la sensacién de su cuerpo cuando su madre lo coge en brazosy le habla, la calidez, la
presion, la voz, el afecto, todo ello configura una experiencia global de la que el nifio ird percibiendo
ciertos aspectos. Trabajando con bebés ciegos, hemos podido comprobar que, en este tipo de experiencia,
era sumamente importante para elnifio el hecho de que su madre le fuera hablando altiempo que lo cogia
en brazos. De otra forma, el nifio no podia reconocerla. Parece, pues, que el resto de las percepciones
necesitan la ayuda auditiva para irse organizando y conferir un significado a esta experiencia externa, en
las primeras etapas de la vida del nifio ciego.

Por otra parte, la percepcidn del espacio tactil en el ciego es diferente de la percepcién del espacio visual
del vidente. Por ello, es imposible para el ciego comprender qué significa realmente la experiencia visual,
al tiempo que es muy dificil para el vidente comprender que significa ser ciego total, ya que sus imagenes
mentales siempre serdn también visuales y, por tanto, presentaran una serie de elementos y relaciones
completamente distintos de los que forma el ciego en su pensamiento.

Si el oido y el tacto ofreciesen tantas posibilidades de conocimiento como el sentido de la vista, los nifios
ciegos no tendrian, seguramente, demasiadas desventajas. Pero, las experiencias tactiles, al igual que las
auditivas, tienen una serie de inconvenientes, debido a que las percepciones tactiles requieren contacto
directo con el objeto que se observa (fig. 3). Por tanto, es facilmente deducible el hecho de que muchos
objetos son inaccesibles a esta observacion, como dice Lowenfeld. El sol, los astros, las nubes, las
montafias, los rios, los edificios, etc., son imposibles de conocer por medio de una experiencia directa con
el objeto. Si se pueden conocer sus efectos, el calor, los cambios de ritmo, la temperatura o la lluvia, que
pueden asociarse a su conocimiento.

Objetos demasiado pequefios o fragiles, una hormiguita,una pompa de jabén, también se escapan de una



atenta observacion tactil.



10
El bebé ciego
El nifio ciego

O

Lo mismo cabe decir para los objetos en movimiento que cambian de forma y posicion en el espacio de
forma continua, o también por el peligro que puede desprenderse de un contacto directo.

Es facil, pues, comprender que gran nimero de las experiencias que tienen los nifios videntes son
imposibles de realizar e incluso de entender por un nifio ciego. Pongamosun Gltimo ejemplo basado enun
hecho cotidiano que muestra de forma muy grafica la cantidad de experiencias de que se ve privado. Un
nifio ciego de 3 afios va con su madre a comprar a un supermercado del barrio. El nifio es un buen
observadory posee un gran interés en conocercuanto lo rodea. La madre, afectuosa, comprensiva y atenta
a las necesidades del nifio, piensa dedicar toda la tarde a esta experiencia. Siguiendo las orientaciones de
su madre, el nifio ciego encuentra potes de cacao, cajas de galletas, latas, bolsas, etc., etc El nifio esta
entusiasmado, toca, huele, agita y escucha, frota, rasca, se mueve feliz, se agacha, trepa en un pequefio
estante que la dependienta comprensiva le muestra... No llegan a ver niuna cuarta parte del
supermercado. El nifio y la madre estan rendidos, pero realmente satisfechos. Llegan a la caja y la madre
paga su compra: «;,Qué haces, mama? «Estoy pagando la compra.» ;Qué quiere decir «pagar» para un
nifio ciego de tres afios? «Y, ahora mama, ;qué es este ruido que 0igo? ;Qué haces?» «Estoy poniendo las
cosas que he comprado en la bolsa.» Nuevamente, nos preguntamos qué significa una bolsa como
contenedor, cdmo puede imaginarse un espacio interior de un objeto conteniendo a su vez otros objetos
un nifio pequefio que no ve. Es, por tanto, obvio, que gran nimero de experiencias normales y que
ocurren a menudo en la vida diaria constituyen una experiencia extraordinaria, muchasveces, para el nifio
ciego, ya que necesita un largo tiempo y mucha dedicacién para poder llegar a conocerlas y, aun asi, de
forma limitada.

Otra importante diferencia entre las percepciones tactil y visual reside en el hecho de que el sentido de la
vista permite una mayoractividad perceptiva y un menor consumo de energia (fig. 4). Los ojos estan casi
constantemente abiertos en el periodo de vigilia, lo que permite conocer cuanto pasa en el entorno
préximo. En cambio, las manos como 6rgano tactil tienen que ser estimuladasy activadas para el
proposito de la observacion y, aun cuando asi sea, el horizonte tactil esta limitado en el espacio
comprendido entre los brazos y las manos, como sefiala Lo-wenfeld.

Por otra parte, el nifio ciego tiene que observar el objeto como un todo, si desea poseer una imagen
completa de éste. No obstante, muchas veces ello no es posible para el nifio. Amenudo, esta observacion
requiere mucho tiempo,y las manosdelnifio son pequefiasy su atencion todavia es limitada. Otras veces,
el objeto sélo posee unaspartesque son accesibles al contacto tactil directo, quedando otras escondidas e
inacce-

Figura 4.



12

El bebé ciego

sibles. Es porello que con frecuencia las personas ciegas adquieren sélo un conocimiento parcial de los
objetos. No obstante, todos estos conocimientos que el nifio ciego va adquiriendo de forma lenta y
secuencial son sumamente_valiosos para él, ya que le ayudan en la organizacion del mundo que él
percibe..Los nifios ciegos deben, pues, tener la oportunidad de conocer cuantas experiencias sea posible,
de forma inteligible, amplia y generalizada, experiencias totales, que no sélo comprendan un
conocimiento verbal y tactil de los objetos, sino de sus posiciones en el espacio y en el tiempo y de sus
relaciones respecto al nifio, a otros seres 'y a otros objetos.

Limitacion en la capacidad de conocer el espacio que lo rodea y moverse libremente

Un buen nimero de personas ciegas considera esta limitacién como uno de los principales efectos de la
ceguera. El hecho de depender del conocimiento de un espacio previamente o de depender de otra persona
en ciertas situaciones desconocidas o la lentitud que deben imprimira su movimiento en espacios
abiertos, poco habituales o que entrafien un peligro, genera considerable ansiedad y angustia. En cambio,
el hecho de poseer un pequefio resto visual ofrece una ayuda importante en la habilidad de reconocery
recorrer un espacio familiar o desconocido.

Goulet' analiza el significado de conocer el espacio y habla de espacio modificado en el caso de la
ceguera adquirida, modificacion que entrafia una adaptacion a la nueva situacién. Espacio alterado en la
baja vision, espacio percibido en fragmentos en las alteraciones del campo visual o bien globalmente,
pero sin percepcion de detalles, deformado o con alteracién de distancias, relieves. Espacio desconocido
en el caso del nifio ciego congénito, que tendra que ser integrado, interiorizado, de forma que haga
posibles la orientacion y el desplazamiento.

La vision ofrece un conocimiento inmediato y sintético del espacio. Al entrar en una casa desconocida,
podemos situarnos rapidamente mediante una ojeada en este nuevo espacio de forma general y, en
seguida, identificar detalles que permiten orientarnos en las distintas dependencias.

El ciego carece de la posibilidad de efectuar una sintesis rapida y del control que ejerce la vision sobre el
resto de los sentidos, asi como de la posibilidad de conocimiento de este espacio. Por otra parte, la
informacién auditiva y tactil que recibe puede aumentar la desorientacidn o bien originar una confusion
que distorsiona la realidad. Una educacién y una buena informacién son necesarias para ayudar al nifio
ciego a situarse de forma adecuada en un nuevo espacio para conocerlo,asi como para que pueda realizar
una buena interpretacion de toda la informacién.

El nifio ciego

Para Goulet, la movilidad o capacidad de movimiento se halla formada por dos componentes:

— orientacion mental, '

—Ilocomocidn fisica."-""e ' e ' ' |

La orientacion mental se ha definido como «la habilidad de una persona para reconocer su entorno y sus
relaciones temporoespaciales en relacién consigo mismax.

La locomocion es «el movimiento de un organismo que se desplaza de un lugar a otro confiriendo
significado a este mecanismo organico». Ambos son esenciales para la movilidad y funcionan en estrecha
relacion.

Si por ejemplo,un nifio ciego desea ir a comprarunoscaramelosen una tienda vecina, debe imaginarse el
recorrido que tendra que seguir para llegar a dicha tienda y conservar esta especie de «mapa mental» en
su pensamiento mientrasse desplaza hacia su objetivo. Su memoria motriz y su sentido del tiempo podran
ayudarlo en este recorrido. Por otra parte, su sentido auditivo estara constantemente en actividad
intentando captartodos los sonidos que puedan informarle de las variaciones que sufre el entorno y de los
posibles peligros que de ellas derivaran. Asimismo, intentara interpretar las distintas sefiales que recoge
del ambiente y que le sirven de puntos de referencia para verificar si su desplazamiento es correcto. Asi,
estara atento a olores, cambios de temperatura, corrientes de aire, cambios en el suelo, distancias en
términos de tiempo a través del movimiento y a través del sonido.

El equilibrio y el sentido cinestésico se hallan también implicados. El equilibrio es siempre dificil cuando
no hay vision para proporcionar informaciones sensoriales que le permitan un feedback postural. El nifio
tiene que llegar a encontrar este equilibrio en si mismo, desarrollando una mejor coordinacion y reflejos.
El sentido cinestésico que nos facilita informacién referente al trazo del movimiento del cuerpo en el
espacio debe ser educado en el ciego a fin de irajustando el movimiento a sus desplazamientos, por
ejemplo, si el nifio ciego quiere ir hacia la derecha, hacer medio giro o bien un cuarto, adaptandose de
forma lenta a este cambio.

Sabemos la importancia que posee el movimiento en los primeros afios de vida. El nifio crece moviéndose
libremente y mediante sus desplazamientos experimenta su entorno y realiza intercambios sugerentes. El
nifio ciego ve restringidos sus movimientos muy tempranamente. El innato deseo de los nifios de practicar
de forma inmediata los movimientos adquiridos en funcion del placer que experimentan de perfeccionar
su capacidad emergente, el nifio ciego debe inhibirlo, puesto que le resulta sumamente dificil controlar su



entorno y los continuos obstaculos que
=W



-

X0 Ok —

X ]
14
El bebé ciego

El nifio ciego
15

c> i)
ot;
'O

\

X

Figura 5.

se presentan, asi como el miedo que ello genera, al que se le suma el miedo innato de todo ser humano
frente aJ vado (fig. 5).

La ausencia de la vision determina en el bebé una pasividad, que, en caso de no educarse precozmente,
puede originar retrasos notables en el desarrollo motriz y trastornos de tipo muscular, como la hipotonia,
indicada en los estudios de Jany Robinson10. Norris y Lord" también encontraron una pobre coordinacion
y un desarrollo motor retrasado en la mayoria de los nifios ciegos congénitos.

La vista es, habitualmente, el soporte que permite al nifio establecer su actividad motriz y perceptiva. En
ausencia de la vision, el espacio del nifio se construye bajo referentes auditivos, propioceptivos (que
proporcionan informacién sobre la posicidon y los movimientos del cuerpo) y el tacto. El sistema de
referencia es completamente diferente y la estructuracion del espacio mas dificil. Podriamos decir es
«otro» espacio, constituido de forma singulary especifica. Asi, por ejemplo, un nifio ciego puede
construir la imagen mentaldel espacio de una habitacion con tantas paredescomo superficies nuevasvaya
reconociendo entre una pared y una ventana o entre la ventana y un angulo de la habitacién. De esta
forma, el nifio ciego no las veria como paredes Unicas, sino como el namero de paredes encontradas, que
serian las diversas partes reconocidas en su recorrido.

A partir de la informacidn recogida por los diversos sentidos, puede llegar a una representacién mental de
este espacio, que, junto con el sentido de orientacion (o sea, la capacidad de situarse en relacién con los
objetos del entorno), concentracion y memoria permiten al nifio ciego un desplazamiento mas facilen un
entorno interiorizado. De todas formas, siempre tendremos en cuenta y valoraremos el potencial total
sensorial del nifio, pero también su equilibrio emocional, que seran indicativos en la respuesta que dé a la
totalidad de una situacién. Las diferencias de movilidad entre unos nifios ciegos y otros son notables y
pueden apreciarse ya en nifios de poca edad. Unos manifiestan gran facilidad para orientarse y seguir
nuevos recorridos. En cambio, otros muestran recelos y miedos en caminar por espacios desconocidos,
necesitando mucho apoyo y estimulo para lanzarse a su exploracién y conquista.

Limitacion en el control del mundo que lo rodea y en las relaciones que establece el Yo del nifio ciego
con este entorno

Esta limitacion, no tan aparente, afecta profundamente el desarrollo del nifio ciego y le provoca intensos
sentimientos de inseguridad, impotencia, soledad, frustracién y miedo. Si estos sentimientos no son
comprendidos tempranamente pueden afectar el desarrollo de la personalidad, originando alteraciones
graves de la conducta.

Los estudios realizados por Selma Fraiberg’, en EE.UU. en 1977, sefialaban el alto nimero de nifios



degos congénitos que presentaban patrones autistas o sintomas claros de autismo, nifios en los que no se
observaba un nivel de funcionamiento del Yo. Estos datos coinciden con los recogidos por nosotros en
1979 en Barcelona.

A. Lasa, en su tesis «<Manifestaciones corporales y fisicas en la psicosis infantil en los dos primeros afios
de vida», destaca que en una poblacion estudiada de 37 nifios psicoticos de Euskadi, en 1987, se hallaron
21 con déficit visual grave y 25 con alteraciones del SNC ademas del déficit visual. Esto representa un
porcentaje superior al 20 % del total estudiado.

J. Keeler: analiz6 los comportamientos de 35 nifios ciegos registrados en Ontario y detect6 que las
importantesanomalias que padecian en su conducta y los trastornos de personalidad estaban asociadas a
la ceguera totalcongénita,asi comoa una historia de estimulacion emocional inadecuada en los primeros
meses de vida.

En los estudios realizados por Harrison y Lairy: con nifios ciegos autistas, en su historia hallaron ausencia
de primeros juegos, ausencia de placer compartido entre la madre y el nifio, no utilizacion por parte de los
padresde otros sentidos: a la madre le costaba hablar con el nifio, no lo tocaba y el déficit siempre estaba
presente en ella, restandole capa-
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cidades. El nifio ciego se encuentra aislado debido a su déficit; la actividad tiene como centro su propia
persona y, por tanto, sin una ayuda externa, su Yo quedaria indiferenciado sino descubre, a través del
vinculo afectivo preferente, unos canales de comunicacién que permitan que aparezca su relacion con el
mundo objetual, al tiempo que empieza a organizado y a ejercer el control que le es posible.

Circunstancias que afectan a la evolucién del nifio ciego

Como ya hemos mencionado, durante su evolucidn, el nifio atraviesa distintas fases en las que es
especialmente sensible para dar respuesta a ciertas clases de estimulacion. Si mientras el nifio se halla en
una determinada fase, el conjunto de experiencias que vive le resultan gratificantes, progresivamente y sin
grandes trabas ird hacia la consecucién de la siguiente. Si en cambio, las experiencias que vive el nifio le
resultan frustrantes, puede quedar fijado en este estadio.!

En nuestro trabajo de atencién precoz con bebés ciegos y sus madres hemos comprobado las dificultades
que experimenta la diada para poder lograr interacciones y experiencias que les resulten gratificantes.
Estas madres y sus hijos se hallan sometidos a sentimientos y emociones tan impactantes que interfieren
en la interaccién norma] que toda madre establece de forma naturalcon su bebé. Las interferencias que se
producen en la relacion son de diferente indole y afectan de muy variadas maneras la evolucién del
pequefio, pudiendo asi presentar anclajes o fijaciones desde los primeros estadios o bien producirse un
tiempo después. De ninglin modo sobrevaloraremos, pues, sélo los efectos de unas experiencias precoces,
sino que se tendra en cuenta asimismo la gran importancia que reviste la experiencia ulterior. El nifio
crece en continua interaccién con su ambiente, ambiente que es siempre dindmico, en constante
evolucién, que se configura a través de las distintas experiencias y situaciones y de la propia historia de la
familia. El ambiente, portanto, no es estatico, sino que modifica, refuerza o hace masvulnerable aspectos
de la personalidad del nifio, que se hallan en incipiente desarrollo al tratarse de lactantes o nifios de corta
edad.

A continuacion se analizaran distintos tipos de dificultades que pueden producirse en la evolucion del
bebé ciego y que requieren la sensibilidad del especialista para intervenir adecuadamente en un trabajo
preventivo eficaz.

Dificultades en la interaccion madre-bebé ciego

En primer lugar hay que tener en cuenta el impacto mutuo producido

por la ceguera entre la madre y su hijo ciego. En toda relacion de amor se produce una acentuacion de
todas las emociones, que determina sentimientos tanto positivos como negativos. En las interacciones de
la madrey el hijo ciego se puede desequilibrar la relacion entre dichos sentimientos, dando lugar a efectos
como: menor contacto corporal y afectivo, menos sonrisas dirigidas al nifio, didlogos empobrecidos y
desprovistos de ilusién y, en conjunto, un menor deseo de proximidad fisica y de alegres encuentros entre
la diada. Estas reacciones, que suelen darse en las madres de nifios ciegos, responden a sus propias
necesidades y sentimientos y no, por supuesto, a las necesidades que presenta el bebé, que pronto se
acostumbra a no reclamar una interaccion cuyas reglas se le presentan confusasy poco efectivas en sus
primeros intentos. Asi, por ejemplo, el nifio se halla protestando, lloriquea, pero la madre no intenta
buscarla causa que provoca el llanto. Su relacidn con el nifio queda desinvestida de emocién positiva, no
entiende al nifio y sus sefiales carecen de valor; no se producen, en consecuencia, las interacciones
naturales que suelen establecerse entre una madre y su pequefio. Los comportamientos del nifio ciego,”
menos expresivos y atipicos, no son comprendidos o no significan nada para la madre, demasiado
encapsulada en sus sentimientos invadidos por el dolor y la tristeza.

Por otra parte, el nifio ciego pierde a su madre con frecuencia en su _ percepcion tactil, ya que no siempre
puede estar en intimo contacto con ella. La percepcién auditiva le informa de su presencia mediante los
sonidos que produce, las palabras e incluso las pisadas, pisadas que muy tempranamente aprende a
diferenciar de las de las demas personas, pero que, no obstante, no permiten el seguimiento y control que
puede ejercer con la vista un bebé vidente. En estas separaciones el bebé ciego percibe a menudo su
soledad, pero en su aislamiento ciertas situaciones simples que se dan en la vida cotidiana pueden ser
generadoras de miedos. Los miedos pueden estar basados en la realidad o ser imaginarios, pero, en
cualquier caso, la ansiedady la angustia que le producen pueden conducirlo a un estado confusional en el
que la mentalizacién de las situaciones le resulte verdaderamente dificil de realizar.

En la atencién precoz vemos la importancia de ayudar a los padres a conocer no sélo como esy
evoluciona un bebé ciego, sino también a tener en cuenta las diferencias individuales, es decir, los
aspectos originales y personales que el nifio posee. Asi, en un lactante se tendran en cuenta, por ejemplo,
su nivel de actividad, los periodos de atencion que presenta, asi como la mayor o menor facilidad para
conseguirlos, el umbral de respuesta, considerando la mayor o menor cantidad de estimulo que el nifio
necesita para poder responder, umbral de tolerancia, bajo o alto segin la capacidad que presenta frente a



estimulos deshordantes, etc. Estas diferencias que los padres pueden apreciar con cierta facilidad en un
bebé vidente, resultan dificiles de identificar en el ciego. Es entonces cuando pueden darse situaciones
familiares en las que no se respeta el estado apropiado del nifio, no se tiene en cuenta, por ejemplo, si esta
cansadoy quiere dormir, tiene hambre, esta inquieto y desea que lo calmen mas que ser estimulado o bien
se halla en unbuen estado dealerta y en condiciones adecuadas para provocar una respuesta. Saber «leer
el estado» del nifio ciego no es facil, ni siquiera para el especialista, por lo que recomendariamos el
estudio cuidadoso de los diversos estados del nifio a través de unas buenas observaciones previas. El
adulto puede ayudar con una sensibilidad adecuada a modular el estado del bebé, asi como a conseguir
una buena organizacién en sus pautasinternas, por otra parte fAcilmente desorganizare, si se halla sujeto a
presiones ambientales.

El nifio ciego, por su parte,es menoscapazde incitar una respuesta materna, produciéndose asi frecuentes
experiencias frustradas de dialogo. El nifio tampoco proporciona pautas de inicio de una conducta de
forma clara y tiene, por tanto, dificultades para iniciar nuevas experiencias sin la ayuda del adulto que le
facilite su comienzo. La madre también experimenta dificultades para estructurar ciertas rutinas y actos de
la vida diaria, incorporandolos de forma natural a una serie de actividades. Asi, desde los habitos acerca
de la alimentacion, el suefio o bien los mismos juegos no son vividos, a menudo, como experiencias
gratificantes sino como experiencias temidas porque son vividas de forma angustiosa; segin la
competencia personal que presenta cada miembro de la diada, esta angustia se acrecienta a medida que
transcurre el tiempo.

Otras dificultades

Al no poder controlar lo que ocurre a su alrededor, el nifio ciego se ve sometido a continuas frustraciones.
Estas se van acentuando con la edad al comprobar, desde su perspectiva, lo que él considera
«omnipotencia»del vidente, por la facilidad con que éste realiza una actividad determinadao las ventajas
que en todos los sentidos disfruta.

Se comprende facilmente la dificultad que experimenta el nifio ciego cuando una persona extrafiaentra en
la habitacion en la que él se encuentra con una voz desconocida, de tono alto y habla brusca. En la misma
situacion, un nifio vidente puede observar la entrada en la estancia de la persona desconocida, pero que
presenta una sonrisa que le hace sentirse menos amenazado, 0 quizas es la vision de la cara de la madre
con su sonrisa tranquilizadora la que lo hace sentirse mas seguro y confiado.

Si el nifio ciego es abandonado a si mismo, aislado y sin proporcionarle la adecuada informacién de
cuanto pasa a su alrededor, se ird encerrando y centrando en sus propias sensaciones, que percibe como
seguras, y desarrollara conductas de tipo psicético.

Por otra parte, la anticipacion de una situacion le resulta en general, sumamente dificil, incluso aunque
haya realizado experiencias anteriores de una misma actividad. Si por ejemplo, el bebé ciego se halla
tranquilamente jugando en su cunay de repente es alzado, colocado en una postura que siente sofocante e
incomoda y que, simplemente, corresponde a una situacion que se da de forma repetida varias veces al
dia, cuando la madre lo coge en brazosy, sin hablarle previamente, lo coloca boca abajo, encima de una
superficie, para cambiarlo, el nifio ciego no podra, pues, anticipar la conducta de la madre que,
acercandose a él, le tendia sus brazos para cogerlo.

Por otra parte el nifio ciego no puede imitar la conducta de los demas. Esto favorece el hecho de queel
nifio quede anclado en una etapa-del desarrollo y realice conductas repetitivas de forma inevitable por
largos periodos de tiempo, a menos que reciba la ayuda adecuada que lo estimule en el inicio y el
desarrollo de nuevas conductas.

El lenguaje presenta también una serie de dificultades para el nifio ciego, al no poder comprender con
exactitud el significado de las palabras o sonidos que pronuncia. Como dice Cutsforth, el nifio puede
aprender a reconocer un sonido frecuente y llamarlo de una manera determinada, por ejemplo, el timbre
de la puerta de su casa, asignando la palabra «timbre», como hacen otros miembros de la familia. Pero
hasta que no madura fisicamente y es capaz de encontrar el timbre en la pared, pulsarlo, tocarlo,
observarlo, relacionarlo con la vuelta del trabajo de mama o pap4, no tiene para él un significado mayor,
en cuanto . a distancia y funcién, que el que puede tener la palabra «luna» para un nifio vidente.
Asimismo, el nifio ciego puede aprendera nombrary a emitir el sonido del reloj, y a nombrary reproducir
el sonido de un pollito. Quiza pueda hacerlo perfectamente cuando se le pida con las palabras exactas,
pero, en cambio, si se le pidiera que los tocara con lasmanos, sufriria una confusién. Cutsforth denomina
a este problema rrealidad verbal y demuestra también la persistencia con que aparece en ciertos nifios
ciegos cuando se encuentran en nuevas situaciones, en las que pueden aparecer también con nuevas
formas.

Tobin y Guinea han sefialado las dificultades que presenta el nifio ciego para iniciar el proceso de
generalizacion en la etapa que lo realiza el nifio vidente. Asi, por ejemplo, si se le pregunta a un nifio
ciego sobre el nimero de dedos que tiene en sus dos manos, el nifio puede responder correctamente, diez.
Pero si se le pregunta sobre el nimero de dedos que tienen en las manos otros nifios, puede manifestar no



saberlo o bien dar un nimero al azar.

Necesidad de comprension de la ceguera

Para finalizar este capitulo, diremos que las limitaciones mencionadas afectan a la persona ciega en
diferentes formas y grados (Lowenfeld). S6lo a través de una profundizacidon y comprension de estas
dificultades se podra intervenir para potenciar las capacidades que el nifio ciego posee, permitiendo el
desarrollo de métodos adecuados.

La ceguera no es, pues, simplemente no ver, nitener que aprenderel sistema Braille para poderaccederal
lenguaje escrito, ninecesitar un baston blanco para desplazarse por la calle, ni la simple adaptacion de
unas técnicas de aprendizaje. La ceguera es un déficit muy complejo que implica toda una serie de
restricciones perceptivas que deben tenerse en cuenta en la relacién con la persona ciega y, muy
especialmente, en la educacion del pequefio ciego.
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Expectativas durante el embarazo

La espera de un hijo puede tener para los padres diversos significados, pero, en general, esta palabra tiene
connotaciones que sugieren ilusion, alegria, expectativas de futuro y esperanza, para un buen nimero de
ellos. Los padres forman una imagen interna de su futuro hijo basada en un nifio ideal, imagen que
incluye sexo, color del pelo, de los ojos, inteligencia...

Segun el Dr. Brazelton: «un primer embarazo es también, en particular, un desafio para la propia
adaptacion de la mujer como individuo en equilibrio consigo mismo, con sus ansiedades y sus defensas».
Durante el embarazo, la futura madre realiza sus propias adaptaciones, preparandose para uno de los roles
mas importantes de su vida. No es de extrafiar el cimulo de sentimientos, emociones y fantasias que se
producen durante este periodo.

El Dr. Klaus sefiala que a medida que transcurre el embarazo, la madre experimenta dos importantes
cambios: el primero por la naturaleza de su estado, como es el del crecimiento del feto en su utero, y el
segundo referente a los cambios que experimenta emocional y fisicamente en relacion con si misma, y
que se ajustaran a los planes previos que la pareja pudo haber sofiado, a las situaciones reales del
momento, si tiene mas hijos, esta casada, vive con los padres, etc. Para la mayoria de las mujeres, el
embarazo es un tiempo de intensas y fuertes emociones positivas y negativas, pero, con frecuencia,
ambivalentes.

El Dr. Brazelton sefiala que, a medida que se acerca el parto, los deseos y miedos de la madre aumentany
se centran en el feto, que ella percibe ya con una personalidad propia y como una realidad independiente
mucho antes de que se separe de ella.

Imaginarse, por una parte, un nifio rollizo, sonrosado, de mirada viva a través de unos grandes o0jos, rubio
y sonriente y, por otra, experimentar un fuerte temor de que el nifio «no esté bien», de que presente
alguna enfermedad, malformacién o déficit, son visiones comunes de las futuras madres. Brazelton
destaca la importancia que tienen todos estos sentimientos, ansiedades y emociones en la formacion del
vinculo y en el ajuste personal como madre. Asi, estas fuerzas, en lugar de ser destructivas, se convierten
en una especie de tratamiento que ayuda a una reorganizacion interna de la madre.

En Tailandia existe una costumbre ancestral que pone de manifiesto, graficamente, las expectativas de la
madre durante el embarazo y la unién con una realidad. Asi, cuando las mujeres tailandesas saben que
estdn embarazadas, compran una estatuilla de barro que representa una madre con su hijo. Cuando se
acerca el momento del parto, la estatuilla es lanzada al rio. De esta forma la imagen de la madre y el nifio
que se poseia antes del nacimiento, es practicamente destruida.

Reacciones frente al nacimiento de un hijo ciego o de baja vision

En este apartado quisiéramos considerar el gran nimero de estudios que existen acerca del grado de
insatisfaccion que experimentan los padres sobre la forma en que se les ha comunicado la ceguera de su
hijo. El desinterés del profesional por el problema que experimentan, la ocultacién o supuesta ocultacion
del déficit, la forma incomprensible en que .reciben a veces el diagndstico, la falta de intimidad al
comunicarles el diagndstico son, entre otros, algunos de los problemas mas sefialados. Aqui deberia
considerarse, por una parte, la receptividad de los padres, que en momentos de shock y de dolor pueden
hacer una interpretacion erronea de los sentimientos del médico y encontrar que éste es distante, poco
comunicativo y despreocupado del problema, y, por otra, una realidad que no esté alterada y en la que
haya poca sensibilidad por parte del profesional para situarse en el sufrimiento que experimentan estos
padres.

Sarason? ha estudiado la importancia de comunicar el diagndstico de forma adecuada a los padres, su
naturaleza e implicaciones, ya que de lo contrario pueden originarse problemas innecesarios y un
sufrimiento mayor que el que podrian dar otros factores, con excepcién, l6gicamente, del mismo déficit.
Nos remitimos aquf a los estudios de los Dres. Arumi“4y Cantavella,® que, pensamos, pueden ayudar a
comprender la ansiedad y dificultades por las que atraviesan los profesionales de la Medicina, y, a la vez,
sensibilizar sobre la forma de dar un diagndstico y transmitir una informacidn, al tiempo que se acoge a

los padres en momentos particularmente dificiles.
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Los padres de un nifio ciego afrontan la crisis mas importante en el momento en el que se les comunica el
diagndstico. Esta crisis es, quiza, la méas significativa, pero no la Unica, ya que seguiran otras crisis
ciclicas, que se manifestaran, sobre todo, en momentos de cambios. En esta primera crisis, los padres se
enfrentan a una situacion de ansiedad extrema, que se halla fuera de los limites de cualquier otra situacién
por ellos experimentada. Ningin padre esta preparado para tener un hijo ciego. No se esta, por tanto, ni
emocionalni pedagdgicamente preparado paraafrontar esta situacion: un nifio tan distinto al esperado, el



ideal, sofado en la mente durante tantos meses.

Los padres pueden tener la sensacidn de que el bebé no es suyo, sentirse desvinculados respecto a ély no
tener necesidad de acariciarlo, abrazarlo y mirarlo. Grandes crisis de llanto, irritabilidad, cerrarse en si
mismo en el propio dolor, pérdidas de apetito y del deseo de vivir, insomnio, confusion respecto a la
propia identidad, deseos de huida en el espacio y el tiempo y sentimiento de una herida profunda en la
propia autoestima son algunas de las reacciones mas comunes que sufren los padres. Sommers3 sefiald
que los padres de nifios ciegos se ven afectados por la incapacidad de su hijo como si ellos mismos la
padecieran directamente: miedo a la oscuridad, sensacion de incapacidad frente a una situacion
desconocida.

Muchas madres expresan una sensacion de fracaso en su papel materno y su deseo de renuncia a la
maternidad. La madre considera a su hijo como a una prolongacion de ella misma y, como dice Cramer,’
al nifio ciego lo ve como un producto defectuoso o de inferior calidad, a menudo con un aspecto fisico
decepcionante. La autoestima puede verse seriamente afectada, sobre todo en aquellos padres cuya vida o
cuya profesion los ha llevado a asumir un determinado rol frente a la sociedad, triunfador y de éxito méas
0 menos continuado, que los hace sentir ain masdafiados en su herida narcisista y bloquea unas energias
destinadas a creary fortalecer el vinculo con su bebé. De esta forma, pueden llegar a desinteresarse
completamente del nifio que perciben como una parte de ellos mismos que tiene que ser negada.
Adaptaciones frente a la ceguera

El sentimiento de duelo vivido por los padres, la pérdida del nifio ideal, tiene que ser elaborado a través
de las diversas etapasque implica la experiencia de duelo, a fin de poder llegar a una buena adaptacion de
la realidad, la aceptacion del nifio real, el nifio y su ceguera.

Bowlby® (1979) reconoce cuatro fases principales que suelen darse durante el duelo:
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1. Fase de aturdimiento, que dura habitualmente entre algunas horasy una semana, y que puede ser
interrumpida por descargas de profunda afliccion o ansiedad.

2. Fase de anhelo y basqueda de la figura perdida, que persiste durante meses y, con frecuencia, afios.

3. Fase de desorganizacién y desesperacion.

4. Fase de un grado mayor o menor de reorganizacion.

Todo este proceso es prolongado, durando con frecuencia muchos meses y, en general, afios.

Si, en cambio, hay una renuncia al duelo, la adaptacion sera superficial y la capacidad afectiva y
emocionalse vera seriamente afectada, traduciéndose en una reduccién en la preocupacién por las demas
personasy en la propia capacidad de amar.

En el cuadro I, presentamos una sintesisde las diversas etapasevolutivasporlas que atraviesan los padres
de nifios invalidos crénicos estudiada por el Dr. F. Cantavella.5 En él se muestran los distintos procesos
que handeelaborarlos padres para conseguir una posicion adaptativa (positiva, negativa o desintegrada)
frente a la enfermedad del nifio y que, hemos visto, coinciden plenamente con las etapas que siguen los
padres de nifios ciegos. (Los términos empleados se han adaptado a la ceguera para una mayor
comprension.)

Brazelton” indica que cuando el proceso de duelo es desviado, los padres quedan encapsulados en la
expresion de sus sentimientos, tomando, entonces, gran fuerza los mecanismos de defensa.

Andlisis de la adaptacion

En la primera etapa, frente al shock emocional se producen dos actitudes: una de negacion total o parcial
del diagnéstico y otra, paralela y en estrecha jnterrelacién con la anterior, que es la necesidad de
confirmarlo. El diagndstico resulta tan traumatico e imprevisible que, en muchos casos, se hace
dificilmente creible. Se atribuye a un error dei médico o a diversas causas que expliquen el déficit que el
nifio presenta. Un peregrinaje a diversos hospitales, la visita a quien los padres consideran la mejor
eminencia para que produzca el milagro: la afirmacién de que el nifio no es ciego.

A partir de la intuicién de la certeza del diagndstico, comienza una etapa en la que los padres presentan
un torrente de emociones y sentimientos: culpa, depresion y problematica familiar serian los tres ejes que
moverian la dindmica de adaptacién y en la que, a partir de su mejor o menor resolucion, se darian las
posiciones de adaptacidn que constituyen la tercera etapa. Vemos dos posiciones que podriamos
denominar

Cuadro I. Etapas evolutivas de adaptacidn que siguen los padres de nulos

ciegos™

| 1* ETAPA: CRISIS DE ADAPTACION
SHOCK EMOCIONAL

DESORIENTACION

NEGACION TOTAL 0 NECESIOAD DE CONFIRMAR
PARCIAL DIAGNOSTICO

2' ETAPA: DINAMICA DE ADAPTACION
CULPA

NEGACION

ANGUSTIA

DEPRESION

RESENTIMIENTO

HOSTILIDAD HACIA EL ENTORNO
RECHAZO

FRUSTRACION

DEJADEZ O TRATO INCONSTANTE CON EL NINO
INESTABILIDAD

INSATISFACCION EMOCIONAL
SO8REPROTECCION

INTERRUPCION EVOLUTIVA DEL NINO
DETERIORO DEL NINO
PROBLEMATICA PARENTAL
TRASTORNOS EN OtROS HIJOS
TRASTORNOS ADICIONALES



3' ETAPA: POSICIONES DE ADAPTACION

POSITIVA ACEPTACION REALISTA DEL DEFICIT Y DE SUS LIMITACIONES
RELATIVA ADECUACION (INMADURA) ACEPTACION PRECARIA
NEGATIVA NUNCA SE ACEPTA DE FORMA REALISTA EL DEFICIT Y SUS

LIMITACIONES

CONSTANTES CRISIS EMOCIONALES. SE DESORGANIZA'Y
REORGANIZA

DESINTEGRADA

SEPARACIONES DIVORCIOS
|

ENFERMEDAD MENTAL
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positivas. Una aceptacion conectada con la realidad del déficit y las limitaciones que de él se derivan y
una adecuacion més relativa, producida por una aceptacion mas fragil, més precaria. Otra postura
consistiria en una adaptacion negativa a la situacion, producida por cuanto no se llega a aceptar de forma
realista el déficit y sus limitaciones; fantasias y negaciones de los distintos efectos producidos por la
ceguera ocuparian un importante lugar, no dejando ver y enmascarando de hecho la realidad. Asimismo,
habria una noresolucion de las crisis emocionalesque se irian presentando constantemente, sin dejar paso
a etapas de equilibrio y reorganizacion estables.

Por dltimo, la tercera posicidn, la desintegrada, seria responsable de efectos mas devastadores cuyas
consecuencias podrian ser dificilmente reparables: separacion de la pareja, desintegracion de la
personalidad, disociacion de la realidad, enfermedad mental.

Actitudes negativas observadas en padres con dificultades de elaboracién del proceso
interno adaptativo

El rechazo que experimentan los padres por la ceguera de su hijo, a pesar del amornaturalque sienten por
él, es el principal obstaculo que impide que se establezca una relacion afectiva adecuada.®

Una madre que, debido a su depresién, tiene un bajo grado de respuesta a los mensajes que le envia su
hijo, puede permanecer encerrada en si misma e insensible a las necesidades de amory de relacién que
presenta el nifio, sin responder ni reaccionar, privandolo asi de una madre emocionalmente viva y capaz
de corresponderle. Esta actitud de la madre puede conducir al nifio a una separacion de su contacto y, en
cambio, a buscar satisfaccion en su propio cuerpo o en objetos inanimados, conductas que, sin una
intervencién rapida y oportuna, pueden evolucionar hacia un trastorno grave de la personalidad.

A continuacioén consideraremos algunas de las principales actitudes negativas observadas en padres que
no han podido elaborar adecuadamente las diversas etapas por las que atravesaban sus sentimientos,
etapas ya citadas en el apartado anterior.

Sobreproleccion

Esta actitud se observa en los padres que ponen el acento exclusivamente en el déficit, olvidando que el
nifio ciego es ante iodo un nifio.

Estos padres, llevados por la presién emocionalde sus sentimientos, sobreprotegen al nifio y realizan todo
aquello que él podria hacer, privandolo de las experiencias normales que todo nifio debe realizar para
Padres de bebes ciegos
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lograr un buen desarrollo. Nos referimos aqui a toda sobreproteccion negativa que no permite al nifio
crecer y que corta cualquier espontaneidad e interés. En cambio, la distinguimos de la sobreproteccion
positiva, gracias a la cual, la mayoria de los nifios con graves déficit pueden desarrollarse. Esta
«sobreproteccién» potencia al nifio, lo acoge y estimula a un crecimiento; en general nos da la impresion
de que se realiza de forma lenta, pero ello se debe a una buena comprensién de las posibilidades del nifio
y de la lentitud que caracteriza los aprendizajesde los nifios con graves déficit. Estos padres muestran una
gran preocupacion por él, que a menudo no es realmente entendida en su justo papel.

Muchos de los padres que presentan lo que denominamos sobreproteccién negativa, experimentan
sentimientos tan fuertes de culpa y rechazo que sienten la necesidad de una continua proteccién del nifio,
frenando todo impulso que presenta,a fin de hacerle la vida lo mas facil posible en un intento de suavizar
de alguna forma sus sentimientos.

Asimismo, el deseo de conservar dependiente al nifio es, a menudo, una necesidad experimentada por la
madre. Creer que el nifio necesita proteccién hace que la madre prolongue el status materno
indefinidamente. Los efectosde la sobreproteccion negativa son importantes, ya que retardan el desarrollo
general del nifio, fisica, mental, emocional y socialmente.

Negacion

La negacion es otra de las actitudes que pueden adoptar los padres de nifios ciegos, a fin de no aceptar el
déficit. Estos padresse esfuerzany hacen sacrificios con el objetivo de demostrarse y demostrar a todo el
mundo que el nifio es «como todos». Estos padres tienen la necesidad de probar que el nifio es perfecto, a
fin de aminorar su sentimiento de culpa. De esta forma, pueden no tener en cuenta las necesidades y
posibilidades del nifio: no animar la exploracién tactil del nifio cuando se halla fuera de su casa, darle un
lenguaje con completas connotaciones de vidente, sin permitir o animarlo a que exprese sus propias
sensaciones 'y percepciones a fin de que sea él mismo.

Basicamente, estos padres no quieren al nifio tal como esy desean que siga sus ideas de perfeccion.
Segun el grado de perfeccion que se pretenda del nifio ciego, puede llegar a interferirse en su desarrollo
armonico, tanto fisico como psiquico, haciéndolo inseguro, insatisfecho y desanimado.

Rechazo encubierto

En este caso, los padres rechazan al nifio ciego, pero intentan compensar los sentimientos de culpa con



una aparente preocupacién y demostraciones de amory sacrificio.
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Basicamente, los padres viven la ceguera del nifio como una desgracia. Expresiones como «lo cuidaré
mientras viva», «Ahora que es pequefio me es dificil ensefiarle, no sé qué hacer, pero cuando crezca ya le
ensefiaré», pueden ser indicativas de un rechazo disimulado.

También este rechazo puede poner de manifiesto evaluaciones intolerantes o criticas de los efectos de la
ceguera, asi como una hostilidad hacia la ceguera y el ciego.

Los padres pueden mostrar, a veces, una solicitud exagerada y, otras, una hostilidad manifiesta.
Rechazo manifiesto

Son pocos los padres que muestran tal actitud, manifestada por hostilidad y negligencia hacia el nifio.
Sommers? indica que estos padres «hablan de sus hijos sin afecto, no se ocupan de ellos, ignoran sus
éxitos y manifiestan una irritacion evidente frente a las responsabilidades asociadas a la educacion del
nifio ciego».

La mayoria de las madres de este grupo y, a veces, los padres son conscientes de sus sentimientos hostiles
y negativosy establecen defensas para justificarlos: a menudo culpan a otras personas de sus dificultades
y problemas. El nifio siente vitalmente que no es querido por sus padres.

Como resultado de esta falta de afecto que el nifio ciego percibe, no desarrolla sentimientos de
pertenencia y segundady sus respuestassociales son negativasy agresivas, aislandose del mundo externo
que le resulta doloroso y poco gratificante.

Los padres que rechazan al nifio ciego de forma disimulada o abierta manifiestan una falta de
preocupacion real o de interés por las actividades del nifio o bien muestran una autoridad
desproporcionada a través de demandas no razonables de la propia agresividad.

La personalidad de la madre, su organizacién interna, sus primeras relaciones con el bebé ciego, ponen en
marcha mecanismos profundos, miedosencubiertos; el hecho de conocerlos puede ayudarla en el proceso
terapéutico, asi como a crear, rehacer, ampliar o mejorar las relaciones con el bebé.

Propuesta inicial de trabajo

Por todas las razones expuestas, el especialista tratara, al principio, de proporcionar la informacion
necesaria a los padres. Esta informacion debe basarse en la realidad de cada padre en concreto, sin caer en
un

optimismo exagerado que puede inducir a los padresa crear unasexpectativasirreales que los conduzca a
una negacion de los efectos de la ceguera. Estos efectos no pueden ser ignorados, si se tienen en cuenta
los procesos de elaboracidn de duelo que tienen que realizar los padres. Una escucha comprensiva y
atenta, que pueda conectar con el dolor mental de la familia, sera, no obstante, el factor basico que
conducira las entrevistas.

Progresivamente se deben identificar los sentimientos agresivos que experimentan. Esta agresividad es la
proyeccion del rechazo que sienten contra la ceguera y puede personificarse en una persona o personas
concretas, profesionales sanitarios o familia. Por otra parte, esta agresividad o rabia no es negativa, sino
que la consideramos una energia poten-ciadora de la persona que la sufre, que la ayuda a luchary a
buscar caminos alternativos de evolucién en la situacién que esta viviendo.

Asimismo, hay que identificar el sentimiento de culpabilidad que todos los padres experimentan,
reconociéndolo como una de las primeras reacciones dolorosas que viven los padres de nifios ciegos.

La negacién, por ejemplo, es un mecanismo empleado con frecuencia con el objetivo de poder descargar
este sentimiento de culpabilidad, buscando asi justificaciones que nieguen las diferencias entre el nifio
ciego y el vidente.

La negacion se utiliza, sefiala también Brazelton, para afrontar la frustracién que se vive de las
expectativas que se habian creado, sea de comportamiento o de respuesta. Los padres niegan que les
importe y asi, de esta forma, se cubren ellos y cubren a los demas, de la afectacion profunda en que se
encuentran por las respuestas distintas e inadecuadas que reciben.

La proyeccidn es otro mecanismo comUnmente utilizado. Los padres proyectan sobre aquellos que los
rodean la incapacidad que sienten por haber producido una criatura semejante y el miedo de no poder
cuidarla adecuadamente. Proyectando estos sentimientos en otros, puede tolerarlos mejor en si mismos.
Pero, esta misma proyeccion, determina que sean menos disponibles para la interaccion con alguien que
los ayude. El despego también se comprende en una madre que se siente profundamente culpable de la
ceguera del nifio. Ello la puede hacer pensar que si ella se despegara del bebé, éste quizés estaria en
menor riesgo. Por todo ello, los padres estan ain menos disponibles hacia el recién nacido.

Todos estos sentimientos los consideramos Gtiles y necesarios en el proceso que deben seguir los padres



de nifios ciegos o de baja visidn. Asi, unos padres que, al principio, pueden dar la impresion de no querer
al nifio, estdn mostrando la necesidad de un tiempo, de una orientacion, de una comprension y de una
informacién que les posibilite la adaptacion a una situacion tan diferente y nueva, asicomo a unas
experiencias
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de vida personal y familiar que se deben crear nuevamente y en'el que las emociones y los sentimientos
vividos desempefian un gran papel para llegar a encontrar el equilibrio y la reconciliacién entre los
conflictos internos que viven y la real adaptacion.

En este mismo sentido considerariamos la funcién que tiene la depresion. La depresion serviria de etapa
para pasarde una situacion esperada y anticipada como muy feliz a otra dolorosa, completamente distinta,
ofreciendo asi la posibilidad de poder afrontarla de forma realista.

Si, lentamente, se consigue una resolucién de estas primeras crisis, ello no significa que se haya obtenido
un equilibrio estable. Hay equilibrio cuando se mantiene un nivel de funcionamiento interno,
relativamenie ajustado a la realidad, es decir, al hecho de tenery vivir con un nifio ciego. Sin embargo,
pensamos que este equilibrio es inestable, porque en cada nueva etapa de crecimiento del nifio se pierde el
equilibrio anterior y es necesario conseguir nuevas adaptaciones.

Crisis ciclicas

Nuestro equipo de trabajo ha comprobado la aparicidén de nuevas etapas de inadaptacion, a las que
denominamos ciclicas puesto que el hecho de tener un nifio ciego o con un grave déficit determina un
estrés cronico, que se agudiza en las siguientes situaciones:

— Cuando posteriormente se le diagnostican al nifio otras alteraciones graves, ademas de la ceguera,
surgen nuevosy graves problemas. En este caso, los padres reviven muy dolorosamente la crisis inicial.
— En el primer aniversario del nifio. En este momento se reactualizan los primeros sentimientos y
emociones vividos al conocer el déficit. Nuevamente aparece la depresion, ya que se revive el duelo y las
circunstancias que concurrieron.

— Las fiestasfamiliares asociadasa intensasemociones en las que se reviven sentimientos personales de
la propia historia de los padres suponen también fisuras en su incipiente equilibrio de adaptacion.

— Nacimientos en el &mbito familiar o en el vecindario son, en general, vividos en forma dolorosa.

— Cada nueva situacion que implica un crecimiento representa revivir la pérdida, un nuevo duelo: las
primeras salidas en el vecindario y el hecho de tener que realizar un reconocimiento social de la ceguera
del nifio. Los primeros pasosy las manifestaciones de autonomia, por ejemplo, al subir unos escalones,
provocan un intenso miedo en los padres, temerosos de que el nifio se lastime gravemente, que, en
definitiva, supone el desconocimiento de la evolucion que sigue y de sus capacidades.
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— Cuando el pequefio empieza a asistir a la guarderia y los padres sienten la ambivalencia de
sentimientos que causa la separacion, por una parte, y la alegria de poder hacer «como los otros nifios»,
por la otra, pero comprobando nuevamente que el nifio «es diferente» y que, aunque acude a la guarderia,
no podra realizar todo aquello que realizan los demas. El ciego actuara con su propia especificidad y sus
capacidadesindividuales. Asi pues, cada nueva etapa de aprendizaje supone para los padres msegurldad
incertidumbre y miedo, que pueden desencadenar nuevas crisis.

— Se producen crisis muy dolorosas en situaciones relacionadas con problemas en los ojos del nifio. La
aparicion de nuevas atrofias con deterioro visible, la colocacion de protesis, la enucleacién de los ojos,
son siempre vividas como una perdida que afecta de forma profunda a los padres.

— Cuando el nifio empieza a ser consciente de su diferencia. Preguntas como: ;Mama, por qué yo veo
con las manos? ;Qué quiere decir transparente? ;Porqué yo no veo con gafas?, producen en los padresun
sentimiento muy doloroso.

— Con el crecimiento, a partir de los 4 afios, el nifio ciego se siente fuerte y tiene grandes deseos de
correr y moverse en el espacio al igual que sus compafieros videntes. Las caidasy los golpes aumentany
los padres viven con angustia las pequefias conquistas motrices de su hijo.

Nuevas crisis se van a producir a lo largo de la vida del nifio. Crisis ciclicas que se pueden repetir de
forma aguda y que orientan el trabajo del profesional hacia un enfoque lerapéutico realizado de forma
continuada.

Los miedos que experimentan todos los padres de nifios ciegos se repiten, puesto que la imagen de la
invalidez y todo lo que ésta représenla, junto con la limitacion, siempre resulta dificil de aceptar. Suelen
experimentarse oscilaciones a caballo entre el optimismo y la depresion, en especial frente a una nueva
adquisicion del nifio, como ya hemos sefialado. Después de la alegria de haberlo conseguido, los padres
pueden sentir la tristeza al hacer la comparacién entre el nifio con vision, el ideal, y su hijo. Pero,
progresivamente, las nuevasadaptacioneslosayudaran a fijarse masen todo cuanto hace el nifio que en lo
que no realiza, empezando a basarse en los propios parametros de evolucién que sigue su hijo
(Leonhardt,10 1991).

Por otra parte, el especialista debe mostrar una gran comprension y sensibilidad frente a las diversas
situaciones que se plantean en la pareja. Estas situaciones son, a menudo, dificiles de superar, en
particular si las relaciones eran ya dificiles y confliciivas antes de conocer los padres la ceguera de su



bebé. Pensamos que la ceguera constituye una dura
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prueba para la pareja, que no siempre se supera. Por tanto, la orientacion a los padres sobre la posibilidad
de recibir ayuda externa, de un psiquiatra o de una persona que conozca a fondo los problemas que
atraviesan las parejas en situaciones limite y de crisis, puede ser un consejo adecuado a fin de que cada
persona encuentre nuevosrecursos internos que le permitan tratartodos aquellos aspectos que siempre da
miedo afroniar.

Resumen

Por dltimo, resumiremos cuanto hemos dicho como sigue:

/. Las actitudes no son estaticas. La vida es, de hecho, una continua evolucion. Por tanto, las actitudes
también son dindmicas e incluyen la concurrencia de distintas fuerzas. La propia respuesta del nifio es un
factor muy importante a tener en cuenta, a la vez que sumamente potenciador para los padres.

2. La crisis inicial que sufren los padres sera seguida por nuevas crisis ciclicas, en las que la tristeza, el
insomnio, la falta de apetito y nuevos miedos e inseguridades pueden revivirse con fuerza. Debe tenerse
en cuenta que, ante cada nueva etapa diferenciada del nifio que conduzca a una nueva autonomia, se
presentaran nuevas crisis, pero, en general, en estas crisis ciclicas los padres dispondran de una energia
renovada y, a la vez, nutrida por las conductas gratificantes de su hijo.

3. Dado el peligro de una fijacion de las defensas y de que los padres desarrollen patrones insensibles e
inadecuadosaltratara su hijo ciego, es fundamental estar disponible para intervenir lo antes posible en su
desarrollo conjuntamente. El tiempo, como dice Brazelton,” es esencial, ya que la disponibilidad y la
flexibilidad emocional de los padres de nifios normales se pueden considerar una sefial para captar esta
disponibilidad para el lactante y para aceptar un nifio que dispone de un equipamiento distinto del
esperado, en momentosespecialmente sensibles. Asi, antes de que ocurra la fijacion, el especialista puede
ayudar a los padres a captary reforzar lo positivo del comportamiento del nifio, ayuda que reorganiza a
los padres en su propio roly en las energias que les quedan disponibles.

Grupos de padres

Los padres necesitan y valoran las reuniones que periédicamente tienen en un centro especializado,
puesto que a través de la comparacion social pueden analizar sus problemas en relacion con el déficit y
comprobar

que no son Unicos en sus sentimientosy en sus experiencias. EI hecho de encontrarse con otros padres que
se hallan en las mismas circunstancias los ayuda a establecer una nueva visidn, asi como nuevos valores
que soportardn un mejor analisis y una acomodacion en su identidad social y en su rol como padres.
Dando un significado profundo y una mejor comprension de su hijo ciego, a través de las distintas
opiniones y con el dialogo que se establece en un grupo, se afiade alguna claridad al temor por el incierto
futuro del nifio. Las interacciones de los compafieros de un grupo pueden ayudar, por otra parte, a los
padres a disminuir su estrés en relacién con el déficit y a plantear de forma abierta las inquietudes y los
miedos que— experimentan, asi como las ansiedades predominantes en ese momento.

De acuerdo con Gottlieb" (1981), cuando el individuo experimenta una fuerte experiencia emocional,
como la incertidumbre en el desarrollo que implica el nacimiento de un nifio con alteraciones, necesita
compartiry comparar con los demas sus sentimientos y pensamientos. La comparacién se vuelve mas
significativa si el grupo se halla formado por otras personas que atraviesan circunstancias similares. Asi,
por ejemplo, los padres de nifios ciegos pueden compartir entre si mejor la evolucion atipica de sus hijos,
ya que existe un grado mayor de sintonia y comprension de los problemas que se derivan de la ceguera.
De todasformas,y a pesar de las consecuencias beneficiosas que pueden derivarse de la formacion de un
grupo, hemos de considerar también que algunas situaciones vividas por los padres requieren un primer
momento de intimidad con su dolory que, al hacer frente a una situacién determinada, pueden necesitar
una reflexion personaly no desear compartirla hasta haber efectuado el proceso. Por tanto, creemos que
los grupos han de ser muy abiertos y flexibles, estableciendo un enmarque apropiado y dando la
posibilidad de que sea un espacio en que los padres puedan expresarse libremente.

Asimismo, hay padres que no se sienten predispuestos a compartir sus experiencias en el grupo y que no
sienten deseos de asistir. Gottlieb indica también que hay un tipo de padres, a los que llama «sensibles»,
"que ' se hallan dispuestos a estos encuentros 'y a compartir y comprometerse en sus propios
«descubrimientos», asi como a realizar un soporte mutuo. Otro tipo, que él llama «represores»,
corresponde a aquellos que no estan dispuestos a hablar acerca de sus sentimientos o que se ven
imposibilitados de ayudar a los demdas a comprender y a afrontar las situaciones, y que tenderian a no



asistir a los grupos o bien a participar de una forma negativa, desorientando a otros padres y ofreciendo
modelos y estrategiasnegativas. En estos casos, quizéa sea necesario un trabajo previo del especialista con

estos padres, a fin de posibilitar su inclusion en el grupo de forma mejor aceptada y tolerante por los
restantes
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miembros. El profesional deberia intentarayudara los padres a reconocer sus sentimientos, pensamientos,
valores y actitudes y, especialmente, ayudar a ajustarse a la situacion real que estan viviendo, teniendo
siempre en cuenta los tipos y grados de necesidades que presentan en el transcurso de las diversas etapas.
Powell'2 (1983) sugiere que los padres que experimentan mayor apoyo emocional por parte del otro
miembro de la pareja, de otros familiares y de amigos, presentan un mayor grado de respuesta que los
padresque se hallan aislados. Estos Gltimos pueden tener mas dificultades para comprender la naturaleza
del déficit que entrafia la ceguera, asi como tender a replegarse en si mismos, en sus problemas,
encapsulando el proceso de duelo. La interaccién social, pues, parece ser un sistema orientado por reglas
y por objetivos, explicitos o no, pero que existen y en el que los diversos miembros comparten
activamente un rol, que en el caso de los grupos de padres puede convertirse, gracias a la dinamica que se
forma, en claramente terapéutico.

Por Gltimo, recogiendo los resultados de diversos estudios realizados sobre grupos de padres, diremos que
lodos ellos coinciden en valorar, en primer lugar, el apoyo que los padres destacan que han recibido en
sus conversaciones con otros padres. Ello incluye tanto el apoyo emocional obtenido al darse cuenta de
que otros padres tienen problemas similares, como el practico, o sea, ver cémo otros padres han
solucionado o intentan solucionar sus problemas.

Asimismo, los estudios efectuadosindican que los padresadquieren mayor confianza en si mismos, en su
rol de padres, y, en consecuencia, se aprecia una mejora en la interaccién con su hijo (Hornby y Singh'\
1983). Esto parece deberse al apoyo recibido, a la toma de conciencia de que otros padres tienen
problemas similaresy a la busqueda conjunta de soluciones a sus problemas.

Otro aspecto beneficioso es que los padres pueden mantener los contactos establecidos y los fomentan.
Todo ello redunda en una participacion mas directa en los aspectos educativos de la vida de su hijo y, en
especial, en una mejoria en el contacto y la comunicacion que se establecen en la propia familia.
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Competencias del recién nacido ciego

Caracteristicas del neonato ciego

¢Coémo puede conocer el neonato ciego el mundo que lo rodea? Su equipamiento inicial se halla adaptado
a la ceguera o es una adaptacidn progresiva?

Con estas preguntas en nuestro pensamiento y siguiendo los estudios realizados por Fraiberg® (1977),
Lowenfeld? (1971) y otros autores, pronto nos dimos cuenta de la escasa literatura existente acerca de
bebés ciegos y, muy especialmente, de la casi inexistente acerca del recién nacido. Un articulo de
Heidelise Ais3, publicado en 1983, en Nueva York, sobre la interaccién de una nifia ciega con su madre
durante los primeros meses de vida, constituye uno de los pocos estudios que existen sobre recién
nacidos.

Cuando empezamos nuestro trabajo con neonatos ciegos, una de las preguntas que nos planteamos fue la
misma que la de la doctora Ais: ¢Podriamos nosotros identificar sus capacidades en cada etapa de su
desarrollo o, mejor dicho, en las primeras etapas, para nosotros también, desconocidas?

En el periodo neonatal de todo nifio se observan cuatro subsistemas de funcionamiento:

— El sistema fisiolégico, observable en la respiracion, los cambios de color de la piel, temblores,
sobresaltos.

— El sistema motor, observable en el grado de suavidad y diferenciacidon de los movimientos de brazosy
piernas en diversos estados que presenta el nifio.

— El sistema regulador, o sea, el grado de suavidad y diferenciacién de estados, a través del suefio
profundo y ligero, somnolencia o semivi-gilia, alerta, actividad motora e inquietud y estado de llanto
desconsolado.

— Por altimo, el sistema interactivo, que representa la capacidad del
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nifio para cerrarse a los estimulos del entorno, regular su atencién de acuerdo con los estimulos que recibe
del otro.

En cada nuevo nivel de desarrollo una capacidad emerge y es trabajada por e! organismo. Una vez
conseguida, pasa a ser integrada en una creciente estructura de competencia. No es sélo el nifio quien
experimenta esta sensacion. Son también los padres los que experimentan, entonces, una sensacion de
dominio, de éxito y también de competencia. Esta sensacién ayuda a identificar lo conseguido y hace que
los padres valoren y estén en disposicidn de favorecer su utilizacién.

En este proceso de desarrollo destacan dos sistemas potenciadores esenciales:

— Un sistema procedente del nifio que lo impulsa a lograr nuevas rca-U7aciones, mediante la practica
adecuadaparaconseguirlo, por ejemplo, el logro de un mayorcontrolmotor para gradualmente estar mas
atento e interactivo.

— Un segundo sistema potenciador procedente de los padres. Asi, cuando el nifio muestra estar
biolégicamente preparado para comprendery responder a los impulsos y exigencias de su propio
desarrollo, los padres ayudan y potencian sus capacidades para que llegue a conseguirlo.

El aprendizaje se realiza, entonces, a través de una especie de combinacion de excitacion interna, que el
nifio experimenta cuando adquiere cada fase nueva de desarrollo, y del refuerzo que le dan las respuestas
de los padres que le aportan la gratificante sensacion de las propias posibilidades y de las de su entorno3.
La ceguera es un handicap que interfiere, desde el inicio de la vida, en la propia regulacion del nifio. Todo
su organismo se halla estructurado para realizar un continuo Jeedback a través de la vision. En el caso de
la ceguera, todos los subsistemas tienen que readaptarse y reestructurarse sin el Jeedback que
proporcionan los ojos.

Por otra parte, la inteligencia, el desarrollo motor y el desarrollo social evolucionan siempre que existe la
base de un buen desarrollo del Yo, y un Yo sano se desarrolla sobre la base de una buena sensacién de
competencia y de propia eficacia, presente ya en el recién nacido, para poder iniciar asi su expansion. Un
nifio ciego, incluso si presenta una lesién cerebral, puede desarrollar un fuerte Yo, un ego compélanle. j*s
decir, como le permitan los efectos de sus maltiples déficit. Este es el caso de Didac, un nifio ciego que
presentaba un anoftalmo bilateral, y diversas malformaciones cerebrales y frecuentes crisis epilépticas
que aparecierona la edad de 2 afios. La malformacidn cerebral era la causa de un grave déficit motor que
afectaba de forma importante sus piernasy los 6rganos de la fonacién.
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La orientacion y el soporte que pudimos ofrecer a los padres de Didac, a los 8 dias de su nacimiento, se
basaron en ponerde manifiesto las primeras capacidades "que mostraba este bebé: alto nivel de alerta, las
diferentes respuestas que ofrecia segln fuera la madre o el padre quien lo sostuviera en sus brazos, la
relajaciony el cese de los llantos, la orientacion hacia la voz y hacia los sonidos proximos de su ambiente,
la sensibilidad a las cariciasy a las voces suaves. En cada nues'a etapa de desarrollo los padres podian
identificar las capacidades de su hijo. Los primeros meses fueron muy dificiles para la familia. Un nifio
sin ojos, aparte de la ceguera, provocaba fuertes sentimientos de culpa, rechazo y vergiienza. Se trabajo
intensamente con los padres una primera elaboracién de duelo, de la pérdida del nifio idea!, que-
esperaban. Progresivamente estos padres pudieron ayudar a Didac a sentirse competente, a pesar de sus
graves déficit. Errii/io, a los 3 afios,edad actual,anda de forma autonomadesde hace masde un afio, tiene
gran' - deseos de moverse y de ejercitar su cuerpo a pesar de sus dificultaclj;, siente un gran impulso de
curiosidad, su inteligencia conservada le permite hacer importantes avances en sus aprendizajes, su
sociabilidad es destacable y, en definitiva, su incipiente Yo se desarrolla de forma sana en la actualidad.
En nuestros estudios de observacion las respuestas que presentaban 15 neonatos ciegos, siguiendo la
Escala de evaluacion de conductas neonatales, elaborada por T.B. Brazelton* (1973), empezamos a obt-
ner una serie de datos sobre sus primeras competencias y pudimos seguir las primeras adaptaciones que
realiza el bebé ciego para conocery aprenderaquellasinformacionesde su entorno, que para él le resulten
de interés y utilidad.

Descripcion de la Escala de evaluacion de conductas neonatales de Brazelton (NBAS)
Las conductas que presentan los recién nacidos son muchasy variadas y responden siempre a lo que
constituye ai propia individualidad. No obstante, el protocolo de Brazelton permue caracterizar de forma
puntual, en elaqui y ahora, cierta cantidad .ie conductas y modalidades de organizacion, que permiten
comprender j. jngularidad irrepetible —a la que Brazelton denominé «signatura»— oi "Ja bebé. La Escala
debe efectuarse durante el primer mes de vida.

La Escala de evaluacion de conductas neonatales presenta 27 items conductuales:

1. Disminucion de las reacciones a estimulaciones luminosas repetidas (habituacién a la luz).
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2. Disminucion de las reacciones a estimulaciones sonoras repetidas: sonajero suave (habituacion al
sonido).
3. Disminucion de las reacciones a estimulaciones sonoras repetidas: campanilla tocada de forma
amortiguada (habituacion al sonido).
4. Disminucion de las reacciones a estimulaciones cutaneas repetidas: contacto de un objeto de punta
roma con el pie (habituacion).
5. Reaccion de orientacion hacia un estimulo visual inanimado: pelota roja.
6. Reaccion de orientacion hacia un estimulo auditivo inanimado: sonajero.
7. Reaccion de orientacion hacia un estimulo visual animado: rostro del examinador.
S. Reaccion de orientacién hacia un estimulo auditivo animado: voz del examinador.
9. Reaccion de orientacion hacia un estimulo animado visual y auditivo: rostro y voz del examinador.
10. Calidad y duracién de los periodos de vigilia calma y atenta. //. Tono muscular general en reposo y
tono cuando el bebé estomado
y movilizado.
12. Madurez motriz.
13. Reacciones durante la maniobra alzado-sentado, pull-to-sit.
14. Reacciones del bebé cuando es sostenido en brazos por el examinador.
75. Movimientos defensivos: reacciones cuando se le coloca una tela sobre el rostro, evitando que le
cubra la nariz.
16. Facilidad de apaciguamiento del bebé ante las tentativas del examinador para consolarlo.
17. Excitacién y capacidad para controlar este estado.
18. Precocidad con que el bebé alcanza el estado de vigilancia seis (llanto y gritos) durante el examen.
19. Irritabilidad durante las maniobras del examen.
20. Evaluacion general del grado y del tipo de actividad motriz.
21. Estremecimiento (temblores superficiales rapidos).
22. Cantidad de reacciones de sobresalto.
23. Labilidad del color de la piel (medida de la labilidad vegetativa).
24. Labilidad de los estados de vigilancia durante el examen.
25. Actividad de autoapaciguamiento y tentativas del bebé por alcanzar un estado de calma y controlar
sus estados de vigilancia durante episodios de gritos.
26. Actividad mano-boca.
27. Cantidad de sonrisas.
Ademas, en el examen se realiza la evaluacion de 16 reflejos neonatalesy se observa el tono pasivo de los
miembros del nifio.
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Respuestas obtenidas en bebés ciegos
En la evaluacion de la NBAS de Brazelton realizada con neonatos ciegos, cuyas edades oscilaban entre 8
diasy un mes, pronto nos dimos cuenta de que las respuestas de estos nifios respondian a un equipamiento
parecido al del neonato videntey que, en un tiempo posterior, que podia oscilar entre 1 Viy 3 meses —en
bebés ciegos que seguian una normalevolucién— el nifio empezabaa mostrar sus primeras adaptaciones
a la ceguera, extrayendo y seleccionando informacidon de las restantes vias sensoriales que el bebé tenia
intactas.
En los cuatro primeros items de la Escala se evalia el proceso de «habituacion». La habituacion se define
como la adaptacion gradual a una irritacion; esta adaptacion queda sefialada en las células nerviosas por



un cese o una reduccion en la produccién de fluido nervioso (S. Rose,> 1975). La habituacién implica un
control activo de la excitacion por medio de la accion activa de los mecanismos inhibidores que
restringen su difusion. EIl bebé debe hallarse en estado de vigilancia uno, o sea, suefio profundo,
preferentemente.

En estos items observamos, primero, ligeras respuestas a la luz en algunos bebés ciegos, pero que
decrecian muy rapidamente. En cambio, en las respuestas correspondientes a la habituacién al sonido
observamos que su decrecimiento era muy lento e incluso en algunos nifios las respuestas no llegaban a
desaparecer. En el total de respuestas obtenidas, el bebé ciego parecia estar un tiempo mas largo de
excitacion recibiendo estimulacion sonora, antes que los mecanismos.de inhibicion empezasen a
intervenir.

En el resto de los items de la Escala, pusimos especial interés en observar los resultados del
conglomerado (cluster) de items interaccionales, o sea, orientacion auditiva, consolabilidad, reacciones
del bebé cuando se lo sostenia en brazosy calidad y duracidn de los periodos de vigilia calmay atenta. Al
igual que en el estudio de Ais, nuestro principal interés residia en poder caracterizar precozmente al nifio
ciego en una diada interactiva, empleando este instrumento desde una perspectiva interac-cional.
Macfarlane (1985),en sus estudios acerca de la competencia del oido, muestra la habilidad que tienen los
bebés para distinguir si unsonido llega por la izquierda o por la derecha,como lo indica el movimiento de
sus 0jos o de su cabeza. Se ha postulado la hipotesis de que podrian saber la direccién por la que llega el
sonido por el hechode que las ondassonorasalcanzan uno de los oidos antes que el otro y porque los dos
oidos reciben partes distintas de cada onda.®

Para evaluaresta capacidad, en los items6 y 8, el examinadordebe colocarla cabeza del bebé en posicion
media, sosteniéndola suavemente con sus manos. En el primer item, el 6, hace sonar suavemente el
sonaje-
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ro cerca del oido del nifio. En el item 8 es la propia voz del examinador la que llama suavemente al nifio.
Siempre se realizaran los itemsen ambos lados, cerca de cada oido del nifio. Se observaran las reacciones
de orientacion hacia los objetos inanimados y animados de su ambiente auditivo, que ayudaran a
averiguar las aptitudes de interaccion que presenta el bebé ciego. Las respuestas que observamos nos
sorprendieron desde el inicio. Todos los bebés observados presentaban un alto nivel de alerta y, después
de unossegundos de latencia, empezaban a girar Jentamente la cabeza orientandose hacia la voz, como si
la carita buscase el rostro del examinadory quedando ésta colocada frente a frente. En cuanto a las
respuestasdadasalsonajero, éstas presentaban mayor variacién, pero la que predominaba era, asimismo,
un alto grado de alerta y expectacién frente al sonido, lo que producia en general inmovilidad. La
respuesta de orientacion hacia la voz del examinador puso de manifiesto que el bebé ciego posee al inicio
de la vida un equipo preparado parauna vision, la vision de la cara de la madre, pero que al seguir su voz,
actua de estimulo para que le continde hablando e interactuando con él. En los casos observados, el poder
hacer participe a los padres de esta competencia que presentaba el nifio y comprobar que su voz era la
seleccionada,ayudaba a los padresa iniciar unasinteraccionescon el bebé que, de otra forma, quiza no se
hubiesen producido.

En el item 16 se observa si el bebé ciego se deja tranquilizar cuando llora durante el examen. El
examinador puede emplear sucesivas maniobras cada vez més aptas para alcanzar su objetivo. Las
maniobras preferibles en general consisten en hablarle muy suavemente, tocarlo y, muy especialmente,
cogerlo en brazos, colocando su cuerpo entero entre los brazos y cuerpo del examinador.

En el item 14 observamos que, en general, los recién nacidos ciegos también se amoldan bien al cuerpo
del otro. Se colocan en los brazos del examinador, acercan su cuerpo y colocan su cabecita en el pliegue
del cuello o en elhombro del adulto. Aqui se comprueba el gran valor de este item interactivo, que
influye en la vivencia afectiva de los padres y como el bebé ciego manifiesta muy bien la basqueda de
«contacto», desde los primeros dias. No obstante, queremos sefialar algunas diferencias importantes que
hemosobservado en las respuestas de nifios ciegos grandes prematuros. Estos presentan con frecuencia, al
inicio de su relacion, un rechazo al contacto corporal. No desean estar en brazos, prefieren se los deje en
su cunita, estan tensos y no se amoldan bien al cuerpo del otro. Por tanto, en estos casos hay que tener en
cuenta que lo que es apropiado para un nifio, no lo es forzosamente para otro y que cada madre debe
mostrar una amplia flexibilidad a fin de ajustarse a las peculiaridades que muestra su hijo. En su relacion
debe existir también un proceso durante el cual madre e hijo han de adaptarse mutuamente.
Competencias del recién nacido ciego
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Hablarle con suavidad, efectuar ligeros contactos al principio que mas tarde se irdn prolongando,
sostenerlo en brazos suave y brevemente para, de forma progresiva, ir jugando con el cuerpo del bebé,
son pasos precisos para que el bebé ciego pueda llegar a asimilar el contacto con el otro. Cuando las
madres no pueden hacer este proceso y son demasiado inflexibles o bien interpretan el comportamiento
del nifio como un rechazo, es cuando puede surgir una inadaptacion.

Por ultimo, otro de los items que valoramos es el 10. Este evalia la calidad del estado de vigilia, cuando
el bebé esta calmado y atento, considerando los periodos de tiempo durante los cuales el nifio puede
mantenereste estado y la mayoro menornecesidad de estimulacion que requiere para mantenerlo. En este
item hemos observado una gran variedad de respuestas, pero parecen predominar los periodos
relativamente cortos de atencidn, alternandos con periodos de gran inquietud e irritabilidad. Aqui,
pensamos en la importancia que reviste la madre para el bebé. Segun el tiempo que la madre dedique a
«mimarlo» (contactos ligeros, prolongados, hablarle, sostenerlo en brazos, etc.), el bebé podra estarméas o
menostiempo enun estado calmadoy atento, experiencias que segin S. Lebovici (1988) influyen sobre la
forma en que organiza sus estados de vigilia y sobre la rapidez con que organiza sus estados en el
transcurso de su desarrollo.”

Pero también reviste gran importancia la forma en que la madre responde a los llantos de su bebé. Hay
madres que responden sin tardanza, de forma regular y previsible. Otras dejan pasar largos periodos o
reaccionan después de un plazo irregular e imprevisible. Los llantos del bebé son un ejemplo de sefial o
indicio dirigido por el bebé a su madre; la somnolencia puede ser otro. De esta forma, el bebé encuentra
toda una serie de mensajes que la madre debe distinguir y descifrar. Esto pone en juego la sensibilidad de
las madres para poder captar estos mensajes e interpretarlos. Hay, pues, un continuo fluido de mensajes
del recién nacido a su madre y una continua afluencia de respuestas maternas. Pero, ;cémo interpretar la
afliccion del bebé cuando ésta provoca mayor ansiedad en una madre deprimida y las "proyecciones
maternasobstaculizan la empatia que tendria que producirse? La depresion no sélo priva al bebé ciego de
una madre respondiente, viva, sino que ésta tiene la sensacion de estar fallando a su hijo, lo que la hace
sentirse culpable. Ello distorsiona“las interaccionesy puede producir una interpretacion errénea de las
sefiales que le envia su bebé. Por ejemplo, si el bebé aparta la cabeza, la retira, al terminar un intercambio,



su conducta es vivida como un microrrechazo, segln los estudios realizados por Stern8 (1981). La madre,
invadida por este sentimiento, tiende a replegarse en si misma, lo cual conduce a un empobrecimiento de
la interaccién. Asimismo, es importante que la madre pueda reconocer la particular



0,

£7

clego

forma de ser, o idiosincrasia, de su bebé. Asi, en general, puede decirse que a los bebés les gustan las
caricias y las cosquillas sobre su cuerpo. Pero es posible que a uno le gusten las cosquillas en su
barriguita y a otro le causen demasiada excitacion, prefiriendo que se le acaricie con suavidad la barbilla.
Estas son las que llamariamos particularidades especiales de cada nifio, como ser Gnico y diferente de los
demas. El ser capaz de «leer» el mensaje de su hijo, el entender que le gusta a élaunque quiza no es la
primera conducta o juego que la madre realizaria en principio, es un aspecto que interviene de forma
bésica en la sintonia que se crea entre la diada.

Pensamos que las caracteristicas de la interaccion estan determinadas de forma importante por la propia
individualidad y las competencias que presentan de forma muy temprana los bebés. Es por ello que la
Escala nos parece un instrumento muy valioso para poder establecer con los padres de nifios ciegos un
medio de comunicacion que les sirva para descubrir sus aptitudes, aptitudes que no conocian. Al mismo
tiempo, los padres aprenden a valorar las sefiales imperceptibles que muestra su hijo y empiezan a
conferirles un significado.

Otras capacidades sensoriales

El olfato

El olfato es un sentido que quiza no se tenga suficientemente en cuenta al hablar de las capacidades del
bebé y de las grandes posibilidades de informacion que supone para un nifio ciego.

El recién nacido humano revela desde su segundo dia de vida su capacidad olfativa. Los estudios de
Macfarlane® (1985) permitieron ponerla de relieve, mediante la realizacién del siguiente experimento. A
pocos centimetros de la nariz del bebé se colocaba, de un lado, una gasa impregnada de leche de su
madre, y, del otro, una gasa impregnada de leche de otra madre. Los resultados mostraron que, de modo
estadisticamente significativo, desde los 6 diasde vida los recién nacidosse volvian con preferencia hacia
la gasa impregnada del olor materno. Engen, Lip-sitt y Kay demostraron la capacidad olfatoria de nifios
muy pequefios al estudiar su ritmo cardiaco, la actividad y los cuadros respiratorios de 20 nifios de 2 dias
de vida. A cada bebé se le hacian oler dos sustancias elegidas entre anis, aceite, asafétida (goma resinosa
que huele a ajo),acido acético y fenilo. Estos autores comprobaron que, al presentar un determinado olor
al nifio, cambiaban el ritmo cardiaco, la actividad y m la respiracién, pero, si el olor persistia, el bebé se
habituabay dejabade hacerle caso. Si, en cambio, nuevamente se le presentaba un olor distinto volvian a
cambiar las mismas funciones anteriores.
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Estos resultados revelaron no sélo las facultades sensoriales olfativas de los recién nacidos, sino también
la posibilidad de discriminar y distinguir entre dos olores muy semejantes o completamente distintos. En
nuestro trabajo con behés ciegos hemos podido comprobar la gran capacidad de diferenciacién entre
diversos olores. Asi, al presentar a un bebé ciego un algodén impregnado de aroma de fresa y otro
aromatizado con café, el bebé de 2 meses sacaba la lengua y abria la boca al oler el primero, mientras que
hacia muecasy un gesto de retirada ante el segundo. Tras observar el papel que desempefia el olfato en
lactantes, en nifios mayores y en adultos ciegos, nos atrevemos a pensar que las percepciones olfativas
desempefian una funcion mas importante en los recién nacidos en general, pero que el ciego contindia
utilizando este sentido como fuente primaria 0 complementaria de informacion de su entorno.
Recordamos en este sentido la experiencia vivida con un nifio de 2 /z, afios, en un pequefio pueblo
cercano a Barcelona. Paseabamos los dos por una calle cercana a su domicilio, observando lo que habia
en la calle, los arboles, las paredes, las pequefias verjas que separaban los jardines. El pequefio abrié una
reja y entrd en el jardin de una casa deshabitada. Justo en el dintel de la puerta se detuvo y efectud una
ligera inspiracion. Dirigiéndose hacia mi me dijo: «Mercé, huele a jardin sucio». El nifio no habia
contactado todavia con las hierbas, ni sus pies se habian adentrado; simplemente habia olido y su agudo
olfato le informaba que no era un jardin cuidado. De hecho, no estaba sucio, pero si era un jardin
descuidado, lleno de hierbajos. Todos aquellos que hemos trabajado con nifios ciegos tenemos en nuestra
mente la imagen de pequefios oliendo nuestras manos o conociendo nuestra presencia por el ligero aroma
de colonia que pudiésemos desprender. También el primer contacto con un objeto nuevo para él puede



provocar una primera reaccion olfativa en la que el nifio intenta recoger una primera informacion. El olor
de un osito, de una pelota, de una toalla, las teclas de un piano, todo le sirve y ayuda en sus percepciones.
El gusto

Nos referimos aqui no s6lo a las sensaciones gustativas que presentan los recién nacidos, sino también a
la importancia que reviste la experiencia alimentaria en el bebé ciego, en esta primera etapa de la vida.
Distintos experimentos realizados en la vida intrauterina han permitido conocer que las cantidades de
liquido amniotico deglutidas por el feto varian en funcion del sabor que éste presente. Si el liquido es
azucarado, debido a la inyeccion de una sustancia azucarada, el feto aumenta la ingesta, mientras que ésta
disminuye si el liquido es amargo (Bradley y Mistretta®).
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Kobre y Lipsitt observaron el mismo fendmeno en sus estudios con recién nacidos, cuando comprobaron
que la deglucion era mésactiva cuando se les daba una solucién azucarada. Por otra parte, sin entraren la
polémica entre pecho o biberdn, ni considerar las ventajas de la leche humana por estar producida tan
especialmente para el bebé, pensamos en las dificultades que encuentran las madres de bebés ciegos para
poder amamantarlos, asi como en las dificultades generales que presenta su alimentacién con biberony,
luego, con papillas.®

Entre nuestra poblacién de 15 recién nacidos ciegos, solo dos fueron amamantados durante un periodo de
2y 3 meses, respectivamente. Lasdificultades de las madres para alimentar de esta forma a sus hijos.eran
tan importantesdebido a su gran depresion que, si bien tuvieron nuestro soporte, valoramos qué podia ser
en ese momento mas beneficioso para la diada y no Gnicamente teniendo en cuenta al bebé. El resultado
fue que las madresdejaron de amamantar al nifio, pero intentaron crear una nueva relacion menos tensa,
masrelajada durante la situacion alimentaria. Las restantes madres habian iniciado o intentado iniciar la
alimentacién con biberén. Aqui, decimosintentado porque diversas madres se encontraban tan nerviosas
y deprimidas que en los primeros dias les resultaba muy dificil lograr darles ellas mismas el biberén a sus
hijos. Recordando su primera experiencia alimentaria, una madre explicaba: «Acababa de tener mi primer
hijo y deseaba amamantarlo. A las pocas horas de su nacimiento se nos comunicé que el nifio era ciego.
No tuve subida de leche. Unicamente lloraba. Me entregaron un biberén, pero no podia dérselo. En mi
trabajo soy una persona competente, una buena profesional, pero, en cambio, no sabia nipodia dar los
biberones a mi hijo. En la clinica donde nacio el nifio me dijeron: "Todas las madres del mundo estan
.capacitadas para alimentar a sus hijos. Si usted no lo esta, antes de marcharse a casa le ensefiaremos".
Esto aumentd mi desesperacion, pues percibi lo dificil que resultaba para los demas comprender mi
tristeza y dolor».

Rechazos a diversas clases de leches, dificultad en los cambios de sabores, se producen muy
frecuentemente en los lactantes ciegos. Sélo si el nifio empieza a sentir placer en la relacién que se
establece durante la alimentacidn, disfrutara también con su alimento, como hemos podido comprobar en
un alto porcentaje de casos.

Primeras adaptaciones del bebé ciego

A partir del primer mes de vida, el lactante ciego empieza a realizar sus primeras adaptaciones a la
ceguera, aprendiendo a utilizar de forma selectiva los sentidos que le permiten recoger mejor la
informacién que

Competencias del recién nucido ciego 49

le proporciona su entorno. En nuestras observaciones constatamos como en los primeros dias 0 semanas
de vida presentaban una mayor alerta y sensibilidad en sus percepciones auditivas.

Percepcién auditiva

El bebé ciego selecciona y elige la via auditiva como canal privilegiado que le permite crear caminos
alternativos de conocimiento mediante la percepcion de la informacion global que recibe y el
establecimiento de las primeras diferenciaciones. La forma en que un bebé ciego transfiere su experiencia
perceptiva desde una modalidad sensoriala otra sin la ayuda de la vision nos hace pensar en el sistema de
percepcién amodal que, al parecer, usan los bebés para traspasar la informacién de un sentido a otro. D.
Stern10(1985) explica este modelo de percepcion como el hecho de que unas propiedades temporales son
percibidas en todas sus modalidades y las considera como candidatas excelentes de lo que el autor llama
propiedades de experiencia. Las propiedades temporales son transferidas de un canal a otro de forma
entrecruzada, mediante la percepcion amodal, y Stern considera evidente que el nifio, muy
tempranamente, muestra una exquisita sensibilidad hacia la percepcion de los modelos temporales de su
entorno (Stern y Gibbon, 1978; De Casper, 1980; Mi-11lery Byrne, 1984).

¢ Qué cualidades perceptivas podria aportar la percepcion auditiva? ;Serian configuraciones auditivas,
frecuencias, ritmos, intensidad, secuencias de tiempo, duraciéon? Y, por otra pane, ¢todos los nifios ciegos
estarian igualmente dotados para poder reconocer las equivalencias modales percibidas de forma
entrecruzada? Son diversos los experimentos que se estan realizando en este sentido con bebés videntes, y
aln queda mucho trabajo de investigacién por hacer con bebés ciegos, constituyendo éste un campo muy
sugerente de investigaciones a realizar en un futuro préximo.

Las primeras respuestas al sonido del recién nacido ciego consisten en un giro lateral de la cabeza,
orientando su carita hacia la voz o el sonido de un objeto «mirandolo» con su cara. Al cabo de unas
semanas, en los mas precoces hacia los 20 dias, el bebé se queda inmovil, su cabeza ya no gira en busca
del sonido con su carita. El nifio parece estar poniendo en marcha mecanismos adaptativos que le
permitan una mejor orientacién de su oido para recoger la mayor cantidad de informacion posible. Esta
inmovilidad suele durar un corto periodo, aproximadamente unos 15 dias por término medio. A partir de
entonces se observa que el nifio ciego empieza a realizar con éxito su primera adaptacion. Ante un sonido
lateral o presentado de frente, el nifio gira la cabeza en sentido inverso a la fuente sonora, quedando su
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enfrente de ésta,comosi el oido «<mirara» al otro y no su cara. En los bebésmas precoces esta adaptacion
puede empezarhacia los 35 diasde vida. Asimismo, hemosobservado que, en general, predomina masun
oido que el otroy que acostumbra a ser una primera expresion de la lateralizacion auditiva del nifio ciego
(Leonhardt,” 1989).

Esta conducta, que marca uno de los primeros logros adaptativos conseguidos por el bebé ciego, suele ser
mal interpretada por los padres, puesto que la consideran como un rechazo de la interaccidn al girar el
nifio la cabeza en sentido contrario al que se le habla. En muchos casos seguidos por nosotros, las madres
obligaban a sus bebés a «mirarlas» con sus 0jos, aun cuando ellas sabian que el nifio no podia very que
ésta era una conducta adaptativa importante. (A la familia se le habia anticipado un tiempo antes de que
sucediese dicha conducta, jhaciendo especial hincapié en su consecucion!)

Meses mastarde el nifio sera mas flexible en su utilizacicon. En situaciones conocidasy familiares el nifio
puede girar la cabeza hacia el sonido con su oido o su cara o bien permanecer en una postura intermedia,
en general con la cabeza inclinada hacia su pecho. En cambio, ante sonidos nuevos o situaciones
desconocidas que provocan mayor alerta en el nifio ciego, es mas frecuente esta postura ladeada.

Por otra parte, hemos observado la especial sensibilidad selectiva y diferenciadora que presentan estos
bebés desde las primeras semanas de vida. Les gustan las voces suaves, agudas, moduladas en distintos
ritmos, que no sean ficticias. La voz de la madre es reconocida a lo lejos; el nifio intenta recoger la
informacién que le proporcionan sus pasos, los sonidos familiares que oye diariamentey que le brindan la
presencia de su madre. Asi, por ejemplo, un bebé ciego de 4 meses que oye a lo lejos los pasos de su
madre que se acercan a la habitacion, inmoviliza su juego, se queda alerta, escucha con el oido
predominantey, al percibir que estéa cerca, gira su cuerpo como poniéndose en disposicion de ser alzado y
sonrie ampliamente, antes de que su madre le hubiese hablado.

Las voces suaves, moduladas y en susurro lo tranquilizan. No obstante, determinados sonidos le crean
gran ansiedad: voces desconocidas demasiado graves o de tono alto, ruidos de gran intensidad o que
aparecen de forma brusca, muchas voces y sonidos en la habitacion en que se halla el bebé o bien que,
simplemente, no son del agrado del nifio.

Si se le hacen sonidos simples con la boca, puede intentar imitarlos hacia los 3 meses, aunque sin gran
precision.

Percepcién tactil

El bebé ciego empieza a dar significado muy tempranamente a ciertas percepciones tactiles. Sus manos
comienzan a especializarse en contacto
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con las de su madre. Por ello, es necesario que la madre juegue con las manos de su hijo y, en este
contacto, le aporte afecto, comunicacion, calor, suavidad, sensaciones placenteras, informacion.

Ya a los pocos diasde nacer, el neonato ciego manifiesta placercuando se le besany acarician las manos.
Cogiéndole la madre su manita puede tranquilizarse, cesar su llanto, incluso sin hablarle. El bebé,
asimismo, se complace en jugar con los dedos de su madre. Mientras toma el biberdn sus dedos se posan
en el de ella, lo sujetan con fuerza; el contacto de sus manos parece sustituir en innumerables ocasiones la
pérdida de contacto visual.

Al mes y medio el bebé ciego puede diferenciar las manos de su madre que lo acarician al tiempo que le
habla, de las manos de una persona extrafia que le hable suavemente. Asi, se dejara tocary acariciar las
manaos por su madre, pero, en general, no permitira que un extrafio lo toque, si bien puede sentir
curiosidad y acercarle su manita haciendo leves contactos, para retirarla a continuacion.

Hacia los 2 meses, aproximadamente, cuando la madre produce suaves sonidos con su boca, si la mano
del bebé se halla cerca, empezara a realizar intentos de tocarla y, si nota las vibraciones o sonidos, puede
dejar la manita quieta encima, iniciando asi un principio de la futura conducta de coordinacion mano-
oido.

Le gusta el contacto con su sabanita, con los separadores de su cuna, pero puede empezar a evitar este
contacto externo si las frustraciones que sufre superan su capacidad de tolerancia, si se siente rechazado y
no suficientemente querido. Asi, por ejemplo, si el nifio se halla en posicion prona, puede evitar el
contacto de sus manos estirando los brazos y colocando las palmas sin tocar la sdbana, rozando sélo su
parte dorsal. Hemos podido observar esta postura en bebés de 3 meses que habian sufrido una serie de
separaciones, con motivo de intervenciones o internamientos debido a su afectacion visual, y también en
nifios con depresidn debido a la gran tristeza en que habian quedado inmersos los padres.

El cuerpo dei bebé ciego

El primer objeto que el nifio percibe es su propio cuerpo: satisfaccion y dolor, posturas, movimiento y
desplazamientos, sensaciones auditivas, temperatura, etc.12 (1977).

El cuerpo del bebé ciego le permite establecer la interacciéon con su mundo circundante y lo que
llamariamos una «vision perceptiva global» de su entorno méas proximo. Las sensaciones propioceptivas,
exterocep-tivas que recibe le aportan una serie de primeras informaciones sobre un mundo real tangible.
El bebé realiza tempranamente sus primeros in-
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lentos para conocer como es su propio cuerpo y el de su madre. La boca, regién sumamente sensible,
concentra las sensaciones mas intensas de placer y conocimiento. Llevando su mano a la boca el bebé
ciego empieza a notar, a través de las sensaciones que recibe, que puede prolongarlas o finalizarlas, y
comienza a incorporar esta parte de su cuerpo como algo que le pertenece. El chupete le ayuda también en
las primeras etapas no sélo a satisfacer sus necesidades de succién sino a tener el primer contacto con un
objeto que le proporciona placery que el bebé ciego aprendera progresivamente a manipular, a
encontrarlo con su mano, a sacarlo de la boca y, mas tarde, a intentar encontrar su boca para ponérselo.
Posteriormente el chupete se convierte en uno de sus primeros juguetes: perderlo encima de su cuerpo, al
costado, entre sus piernas, en la parte superior de la cuna, etc., y recuperarlo, es uno de los juegos
preferidos de los bebés ciegos.

La boca es, pues, uno de los principales drganosde conocimientoy satisfaccion para el nifio ciego no sélo
en las primeras etapas de su vida sino durante mas tiempo que en el nifio vidente. Incluso es posible
observarmésadelante, cuando ha desaparecido esta conducta, que sigue utilizdndola para conocerobjetos
que «ve» por primera vez. Los contactos con la boca son, entonces, rapidos y la exploracion va seguida
del tacto y del descubrimiento de las distintas cualidades del objeto: sonido, forma, textura, espacio que
ocupa en las manos, movimiento que puede conferirle...

El bebé ciego se muestra, desde épocas muy tempranas, mas sensible en la percepcion de estimulos
externos por medio de las distintas sensaciones que recibe su cuerpo. Perder los limites de éste, en
momentos en que se encuentra en un espacio demasiado grande, abierto, sin sentir la contencién de los
brazos de su madre, del vestido o de los separadores de su cuna, puede sumirlo en un estado de gran
ansiedad, manifestada por una gran intranquilidad o incluso llamo desesperado. Numerosos nifios ciegos,
en la primera época de su vida, cuando se hallan en brazos hacen fuerza con sus pies para quedar
completamente fundidos en el cuerpo del otro, con la cabecita y su cuerpo enterrados en el pecho del
adulto, buscando la sensacién que le producen la ternura, la calidez y la secundad de los brazos del otro.
Organizacién de los estados de vigilancia y de los ritmos del bebé ciego

Si observamos dos recién nacidos nos daremos cuenta en seguida de las considerables diferencias
individuales que presentan en la organizacion de sus estadosy la importancia que adquieren éstos cuando
se trata de
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interactuar con el bebé u ofrecerle una estimulacion. Ya hemos mencionado los distintos estados en los
que se puede encontrarun bebé,y que abarcan desde el suefio profundo hasta una gran actividad y lloros.
En nuestro trabajo con bebés ciegos a menudo nos encontramos con neonatos tranquilos y bien
organizados, pero que a las pocassemanasempiezan a presentar cambios en su organizacién, pasando de
un suefio profundo o de una somnolencia continua y sospechosa a una gran irritabilidad y
desorganizacion. El nifio intenta controlar el paso de un estado a otro, modularlos, pero empieza a
fracasar en sus intentos.

Los grandes prematuros ciegos son, en general, la poblacidn de nifios que presentan mayores dificultades
en esta organizacion. H. Ais13 (1980) observé que los nifios prematuros se distribuian entre un polo
«hiper-reactivo» y un polo «letargico», con una franja intermedia ocupada por bebés que se benefician
con una organizacion estable y una progresion equilibrada que les conduce hacia la organizacién de su
motricidad, sus estados de vigilancia, su regulacidn vegetativa y sus capacidades interac-cionalcs. No
obstanie, no quedan excluidos de esta problemalica otrob bebés con ceguera de diversas etiologias. La
imagen de un bebé menos gratificante para los padres estaba presente en todos los casosobservados. Eran
nifios en los que no se interpretaban sus mensajes sutiles de comunicacion, sus respuestas, nifios irritables
que no querian ser cogidos, que no se amoldaban al cuerpo del adulto y cuya problemalica requiere un
gran esfuerzo de los padres. Estos bebés deben ser calmados con frecuencia o bien despertados por llevar
un gran retraso en sus 10-masy que siempre muestran unos periodos de vigilia dificiles de atender. La
gran depresion, el rechazo y, en general, otros conflictos familiares previos al nacimiento del nifio ciego
hacian dificil para él obtener la ayuda apropiada en el control de sus estados.

Por otra parte, deben tenerse en cuenta los ritmos del bebé ciego, que suelen ser muy lentos. El nifio ciego
necesita mas tiempo que el bebé vidente para conocer una persona, una situacion, un objeto y,
posteriormente, reconocerlos estableciendo diferenciaciones. Por ello, nunca se insistira lo bastante acerca
de la necesidad que presentan estos nifios de ritmos lentos y de un enmarcamiento de la situacion,
ofreciéndole puntos de referencia clave presentados de forma clara: hablarle al enirar en su habitacién y,
antes de cogerlo en brazos, rozarle la manila y los labios con su chupete antes de introducirlo en la boca,
sacarle la ropa lentamente locando la parte de su cuerpo con nuestra mano al tiempo que se le explica
aquello que se esta haciendo. Darle siempre un liempo previo para que el nifio se sitle en el espacio
donde se halla y en la su tincién que posteriormente va a experimentar son aspectos clave de la rcia -cién,



del juego y del trabajo con el nifio ciego. Lasexperiencias sensoriomotorasasociadasa cada situacion son
basicas para que empie-
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ce a diferenciar, a formar categorias y a comprender el concepto de contingencia, en el sentido de que un
com portamiento causa otro.
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Interaccidn y comunicacion

El vinculo afectivo

Las primeras relaciones de una madre con su hijo se hallan provistas, en general, de ternura y afecto, pero
también de gran comunicacién. Para el nifio, las sefiales de tono afectivo de su madre constituyen una
forma de comunicacion a la que él correspondera de una forma global. En el bebé esta relacién es basica,
puesto que por tratarse de su primer vinculo siempre afectara de alguna manera la formacién de
relaciones posteriores. La vinculacién afectiva es un proceso de interaccién en el que el nifio pone de
manifiesto sus capacidades innatas como participante activo de la relacion con su madre. Schaffer
sintetiza este proceso considerandolo el resultado de la interaccidn que se da en «un sistema diadi-co total
en el cual ambos actlian en mutua sincronizacién».! La sincronizacién supone el establecimiento de una
correspondencia entre todo aquello que cada parte de la diada espera del otro, entre el movimiento de la
madre y el movimiento del nifio y los mensajes que subyacen tras el didlogo corporal que entre ambos se
establece. El bebé ha de ofrecery responder con alguna sefial en su interaccién con la madre, de lo
contrario disminuye la atencion que se le presta. Caricias, besos, miradas, situarse ambos cara a cara,
suaves contactos, contemplar ambos un mismo objeto que focaliza la atencion del nifio, la voz de la
madre que con su tono agudo acaricia el oido del bebé y lo alerta. Para poder entender mejor la sincronia
que se produce entre ambos, Stern2 propone el modelo de danza de un vals, en el que «cada parte de la
pareja conoce el paso correspondiente y sabe de memoria la mdsica, pudiendo entonces evolucionar al
mismo tiempo que el otro».

Entre todo este repertorio podemos observar, no obstante, que el contacto ocular ocupa un lugar
privilegiado en la interaccion, configurando una forma de comunicacion fundamentaly, a la vez, muy
especial y Unica para cada bebé.
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La mirada

La mirada representa el primer lenguaje social que permite la comunicacion enlre la madre y su bebé (fig.
6). La mirada inicia esta comunicacion generadora que crea una respuesta en el otro y que siempre
incluye elementos de ternura, admiracion y creacion de vinculos. Podemos mirary saborear la energia
vital del otro, compartir su alegria o su dolor. La mirada vehiculiza, pone en contacto y relaciona el
mundo externo con el interno del nifio.

Las miradas no tienen siempre el mismo significado. Asi, ciertas culturas tienden a fomentar o evitar
ciertos tipos de mirada, confiriéndoles de esta forma una significacion o simbologia. Por ejemplo, los
arabes se recrean en miradas largas, y los orientales no se permiten mirar hito a hito, mirada que en los
animales puede indicar agresividad... Mirar es contactar, o sea hacer «con-tacto» con el otro, con el
pensamiento, el corazon.

El mundo interno de la persona se nutre no sélo de la informacion que proporciona la vision, sino de la
relacién emocional que se transmite a través de la mirada. Cudntas veces vemos que en una relacién no
existen las palabras, pero las miradasestablecen practicamente una conversacion. No obstante, a veces es
necesario prescindir unos momentos de la vision para poder pensar, para «mirar» interiormente, para
poder «ver» el mundo interno.

La mirada es, pues, el elemento que permite la relacion y la comunicacion. El nifio percibe las relaciones
que él y su cuerpo establecen con el mundo que lo rodea, relaciones espacioiemporales, pero muy
especialmente relaciénales, afectivas y comunicativas con el otro. F. Dolié sefiala que, para el nifio, ver el
rostro de sus padres mirandolo con amor es el espejo de que todo va bien, todo esta en orden.3 De esta
forma, el nifio entra en el mundo calido de amor, placer, ilusién, o bien de disgusto que transmite la
calidad de mirada de la madre, mirada eAistcn-cial, autentico lenguaje generadory creador de la
comunicacion madre-hijoT

La importancia que posee la mirada como comportamiento vinculati-vo y social esencial comenz6 a
estudiarse hace un parde décadas. Un recién nacido puede empezar a fijar su mirada y a seguir un objeto
a los pocos minutos de vida, gracias al inicio del funcionamiento del sistema visuomotor (mirada y
vista).* Las preferencias del bebé, no obstante, se orientan de forma ostensible hacia el rostro humano por
las caracteristicas estimulantes que éste presenta; contrastes blanco-negro, movimiento y sonidos,
intereses compartidos... La distancia que le permite visualizar mejor los objetos es aquella en que la
madre se sitla espontdneamente en las situaciones naturales que se dan en la vida del
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nifio: alimentacion, cambio de pafiales, caricias (distancia que establecen los mismos brazos de la madre).
Enlre la quinta y la sexta semanas de vida se produce un cambio en el sistema visuomotor del nifio. Se
inicia una nueva etapadeldesarrollo, que impulsa la interaccién social con la madre hacia un nuevo nivel.
El bebé fija sus ojos en los de su madre y mantiene esta mirada abriéndolos més. La emocién que siente
toda madre sensible frenie a esie cambio le produce una gran impresion, a la vez que se siente gratamente
excitada. Por primera vez, se siente ya «conectada» con su bebé. Esta mirada, que ella siente no solo de
forma real sino muy especial, impulsa extraordinariamente las interacciones entre ambosy le confieren un
alto valor comunicativo. La madre se sienie fascinada por esta mirada «diferente» de su pequefio, y su
comportamiento social aumenta en las muestras que le ofrece.

Hacia finalesdel tercer messe produce un nuevo cambio en esie desarrollo. El sistema visuomotoresta ya
esencialmente maduro. El nifio empieza a ampliar la distancia focal de su vision, lo que le permite seguir
lasidasy venidas de su madre. Ello supone, por tanto, una ampliacién en sus posibilidades de
comunicacion. Asimismo, el nifio puede regular la cantidad y la calidad de lo que ve, puesto que si es
desbdrdame o no le interesa mirar la persona o el objeto que tiene delanie, cierra los ojos o bien gira la
cabeza para hacerlo desaparecer. Los oidos, en cam-
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bio, no poseen unos parpados como los 0jos, que le ayuden a regular la estimulacién sonora que recibe.
La mirada, dice Stern, posee rasgos Gnicos como modo de enfrentarse al mundo exterior, y en esta etapa
del desarrollo contrasta extraordinariamente si se le compara con la inmadurez de sus otros sistemas de
comunicacion, el lenguaje, la mimica, sus posibilidades de desplazamiento, la manipulacién de objetos.*
Hacia finales del primer semestre de vida el interés del bebe se desplaza hacia los objetos. Su fascinacién
por los rasgos humanos es sustituida por su interés hacia el alcance, el agarre, la manipulaciéon y la
exploracién de los objetos. La coordinacién ojo-mano ha empezado abriendo nuevas y distintas
posibilidades en esta etapa del desarrollo.

El nifio ciego

Hemos visto como el nifio estimula con sus miradas a que los deméas se comuniquen con él. Ello se hace
mas evidente cuando es a la madre a quien mira. El desarrollo de las relaciones humanas en los primeros
18 meses evoluciona a través de toda una serie de signos afectivos y de conductas que el nifio desarrolla,
en las que muestra su vinculacion por la persona o las personas preferentes. Estos signos dependen, sin
excepcion, de la vision. La sonrisa diferencial, la discriminacion entre la madre y la persona no familiary
las conductas de separaciony reunion unen la experiencia afectiva de la madre con imagenes sensoriales,
y la imagen es, en si misma, el sintetizador de toda la experiencia sensorial (Fraiberg,® 1982).

El nifio ciego no posee este poderoso instrumento social y vinculativo que mediatiza y potencia la
relacion con el otro. Sus miradas vaciasy desprovistas de objetivo no encuentran resonancia,
produciendo,a menudo, un efecto contrario, la evitacion de la mirada y la inhibicidn de las interacciones.
Por ello, debera aprendera utilizar otra sene de conductas sociales sustitutivas de la mirada, realizandolas
con gran intensidad al principio de su vida. A la vez, deberd recibir mucha ayuda en las primeras etapas,
de su madre en especial, a fin de poder descubrir su capacidad de interaccionary de comunicarse con su
entorno (fig. 7). Los mensajes que el nifio ciego envia, sus inicios de relacidn, son muy sutiles y menos
evidentes dado nuestro c6digo, puesto que estamos habituados a observar otros tipos de sefiales y las que
él emite se nos presentan encubiertas, confusas y conducen a la persona de vision normal a una
desorientacién (Leonhardt,5 1989).

Pero, ;como es la mirada de una madre que acaba de recibir el diagndstico de la ceguera de su hijo?
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La percepcion de la realidad y de los hechos que se producen a nuestro alrededor son vividos en funcion
de la propia vida afectiva, de las emocionesy del propio equilibrio interno de la madre. Frente a unos
sentimientos y emociones muy dolorosos que desbordan, la calidad de la mirada de la madre de un bebé
ciego puede quedar seriamente afectada: miradas vacias que no ven al nifio ni reposan en él, miradas
perdidas y distantes, o bien ausencia de miradas, evitacion, porque la realidad del déficit y la experiencia
del dolor resultan insoportables. La mirada alhijo queda despojadade la ternura que serviria de base para
la formacion del vinculo. El cuerpo de la madre puede adoptar una rigidez, como consecuencia de la
tension, que lo hace poco apto para que el bebé pueda adaptarse y amoldarse en los surcos de su cuerpo.
También sera dificil que se produzca la bisqueda de ricos intercambios favorecedores del establecimiento
de una comunicacion, de un dialogo ténico entre la madre y el hijo.

Mirar, observar, es comprometerse, es hacer el esfuerzo de intentar entender cémo es el nifio, qué tipo de
sefiales comunicativas presenta, qué le ocurre, qué necesidades presenta, sus mensajes y sus respuestas.
Figura 7.



m60

El bebé ciego

a fin de poder comprenderlo y ayudarlo a establecer un didlogo entre su mundo interno y su entorno.>
Cambio de repertorio y utilizacion de sefiales comunicativas en el bebé ciego

Para un observador no experimentado en el trabajo con nifios ciegos, una de las principales dificultades
que encuentra en sus primeras observaciones es la confusion e inhibicion que sufre en su propio codigo de
sefiales comunicativas sociales.

Fraiberg"! nos habla de la impresién que producen los ojos del ciego al no conectar con los nuestros, no
mirar nuestro rostro. Esta impresién es vivida a menudo como una negacion de la presencia del otro y,
portanto, como un rechazo por la madre del nifio.

Anteriormente nos hemos referido a la interaccion diadica que se establece entre madre e hijo por medio
de la mirada y que da lugar a una especie de «danza» o0 juego social muy intensos entre dos seres
humanos de muy distinta edad.

La madre del bebé ciego en sus primeras interacciones también busca esta mirada fisica continuamente.
La madre de dos bebés gemelos, uno de ellos ciego, me explicaba como noté hacia el mes que su hijo no
veia por el tipo de mirada tan triste que presentaba. «No podia mirarlo como al otro nifio; éste me miraba
y empezaba a buscar mis 0jos, mastarde los suyos eran un constante reclamo para mi. En cambio, apenas
podia hablarcon mi pequefio ciego, no sabia que me estaba expresando, su mirada era vacia, como si yo
no estuviera y él estuviese cada vez mas alejado de mi.» Otra madre me decia: «Mi hijo siempre tiene los
ojos cerrados y yo no acierto a adivinar si esta despierto o dormido.» La madre de un bebé ciego de 6
meses, mirdndolo a la cara, le decia con ternura: «Hijo, jpor qué no te entiendo, por qué no me lo puedes
expresar!» La gran expresividad que muestra ya un beby, vidente de 3 meses contrasta con la dificultad de
poder «leer» las sefiales que envia el ciego y el sentimiento de incapacidad y frustracion que estan
viviendo sus madres.

Movimientos de la cabeza

El modo de mantener la cabeza, su postura o bien la forma de moverla pueden ser potentes sefiales
sociales para el adulto. EI control motorde la cabeza se establece aproximadamente de un modo paralelo
a la maduracion precoz del sistema visuomotor. La cabeza y los 0jos se mueven, en general, de forma
conjunta pero no idéntica. Cada uno de ellos agre-
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ga un impacto comunicativo separado y distinto a los comportamientos realizados conjuntamente. El
hecho de volver la cara hacia un lado, por ejemplo, se considera una pauta innata de evitacién que el
recién nacido manifiesta cuando un objeto avanza hacia su cara, pero que acostumbra a ser interpretado
como sefial de aversion o de huida al asignar a dicho reflejo una funcién social. Si el nifio gira
completamente hacia un lado su cabeza de forma que pierda todo contacto visual sefiala, por lo general, la
terminacion de un periodo interactivo o de juego (Stern4).

En el capitulo anterior, al referirnos a las primeras capacidades del bebé ciego, hemos sefialado el giro de
la cabeza que realiza muy precozmente como forma adaptativa a su ceguera y que le permite recoger la
informacién sonora de su entorno en una postura que le facilita una mejor escucha y percepcion. No
obstante, y teniendo presente lo citado, facilmente podemos darnos cuenta de la aparente contradiccion
social que supone este comportamiento de la cabeza. La lectura que en principio hace la madre al notar
que la cabecita de su hijo ya no sigue de frente el sonido como hizo en las primeras semanas, es la de que
su hijo la evita, ya no la «mira», lo que da como resultado que intente forzar su cabeza para que, de
nuevo, ella pueda sentirse de alguna forma «mirada» por el nifio. En nuestro trabajo de atencién precoz,
éste es un aspecto que se tiene muy en cuenta, a fin de que las madres puedan pensary anticipar
interiormente este comportamiento del nifio. De otra forma no se entenderd, y aun cuando a las madres
siempre les resulta, al principio, dificil de interpretar el exacto valor de esta sefial, si estdn preparadas,
rapidamente la incorporan a un nuevo cddigo social que ellas y sus bebés estan creando. El nifio ciego
escucha fascinado la voz de su madre, «palpa»sus palabrasy focaliza la buena recepcidn de este estimulo
sonoro privilegiado para ély que posteriormente le inducira a producir una respuesta social de gran
impacto para su madre: la sonrisa. Otro comportamiento de la cabeza interpretado socialmente como de
evitacién consiste en bajarla. Sin entraren la interpretacion de esta conducta en épocas posteriores, en las
que puede representar una forma de ceder, de sumision o rendicidn, Stern- ya observé lactantes que
agachaban la cabezaal cederen su resistencia contra una estimulacion excesiva. Este autorcomprobé que
hacia el tercer o el cuarto mes de vida, el nifio es capaz de realizar comportamientos mixtos o
ambivalentescon la cabeza.Por ejemplo, cuando un nifio deja de mirar a la madre y vuelve parcialmente
la cara, la madre lo considera como una invitacion del nifio para que le preste masatencion. En cambio, si
deja de mirar a la madre y vuelve la cara del mismo modo pero bajando la cabeza y la cara, es
interpretado como un cese en la comunicacion. La madre interrumpiré la interaccion y la reanudara
utilizando nuevos recursos de aproximacion. Hacia el tercer mes, cuando el nifio ciego presenta ya un
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cefalico, cuando sumadre lo sostiene en brazos o lo sienta en una hama-quita, empieza a bajarla cabeza y
la mantiene en esta postura durante largos periodos. En momentos de gran alerta o interés por las voces o
sonidos del entorno o bien por una actividad, tactil, el nifio ciego suele mantener la cabeza baja y/o
ladeada. Esta postura parece que ayuda al nifio a recoger una mejor informacién sonora del entorno (la
apertura de la cavidad auditiva parece aumentar sus posibilidades de percepcién, y la posicion de la
cabeza podria asimismo hacer descubrir al bebé la estereofonia acustica que recibe). Las madres
acostumbran a preocuparse frente a esta conducta y a menudo se preguntan si, aparte de la ceguera, el
nifio tiene un problema motor o de otra indole. Por otra parte, a medida que el nifio crece, las madres
insisten en que las «miren» cuando estan interactuando con él, porque, alegan, no les ven la canta.
Alrededor de los 2 afios el pequefio ciego aprende a levantar la cabeza hacia la persona que le esta
hablando, siempre que se le haya ensefiado, pero sigue sin utilizar esta postura cuando se realiza una
actividad manipula-Uva de gran interés para él o bien se halla atento a los sonidos del entorno o participa
en una conversacion. Estos comportamientos de la cabeza pueden observarse incluso en la poblacion
ciega adulta y son una expresion de lo Gtil que pueden resultar estasposturas para podercaptary controlar
mejor la informacidn que le proporciona el entorno.

Expresiones faciales --" ~m - \SI

Estudios recientes sobre el tema sefialan el gran niamero de expresiones faciales que los recién nacidos
pueden adoptary que son idénticas a las que se observan en los adultos, como sonrisas, muestras de
disgusto, interés, mal humor, sorpresa. Darwin planteé que las expresiones faciales de las emociones eran
universales y que se habian seleccionado en el curso de la evolucion para transmitir mensajes discretos
acerca del estado interno de quien las expresa, resultando claves, por tanto, en la regulacién de la
comunicacion jntraespecifica y la supervivencia de los seres humanos.”

Stern sefiala, sin embargo, que los diversos estudios realizados sobre estas tempranas expresiones de los
recién nacidosno sugieren que experimenten nada comparable a cuando son manifestadas por los adultos,
pero muestran que estas primeras configuraciones se convertiran en el transcurso de la vida en claves
sociales significativas.

Existen, asimismo, estudios realizados por Eibl-Eibesfeldt® consistentes en el analisis de filmaciones
correspondientes a nifios ciegos y sordos de diferentes edades, tomadas en diversas circunstancias. En
estos estudios se sefiala que los nifios ciegos presentaban los movimientos expresivos propios de la risa, la
sonrisa, la ira, el llanto, la sorpresa, la acepta-
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cion y el rechazo y que poseian un repertorio normal de expresiones emocionales.

En nuestros estudios con bebés ciegos hemos podido observar la expresion de emociones basicas: alegria,
tristeza, disgusto, extrafieza, mal humory desagrado. No obstante, expresiones como la alegria o la
extrafieza presentan un caracter mas suave, menos expresivo y de duracién mas breve que en el nifio
vidente. EI miedo reviste en general una expresion menosdefinida, se presenta mascomo expectante, con
alerta extrema y como una inhibicién de conductas. De todas formas, hemos comprobado que los bebés
ciegos precisan en las primeras etapas de su vida ser tocados, las cosquillas y, muy especialmente,
percibir un entorno tranquilo y alegre que les permita posteriormente convertirse en nifios mas —
expresivos, gracias a la percepcion de las risas de su entorno y de la imitacion auditiva que es capaz de
realizar. De lo contrario, observamos unos lactantes excesivamente serios, con poca variacion de sus
expresiones faciales y con un menor repertorio en cuanto a variedad empleada. Por otra parte, en mi
trabajo con nifios pequefios ciegos o de baja visién he comprobado la gran dificultad que presentan
cuando se intenta que expresen, por medio de una expresion facial, un estado de tristeza, de enfado o de
sorpresa. A los nifios les resulta imposible realizarlo, no saben qué cara ponen los demasy les es
imposible reproducirla. S6lo mediante una paciente ensefianza tocando nuestra cara, sintiendo los sonidos
que al tiempo efectuamos y ayudando al nifio a interiorizar las posturas y movimientos de las distintas



partes de su cara se logra.una ampliacion del repertorio de estas expresiones.

La sonrisa

Ya en las primeras 2 semanas de vida se observan, en el transcurso de determinados estados, sonrisas en
el bebé, que proporcionan bienestar interno. A estas sonrisas las denominaremos fisiolégicas. Algunas de
ellas son fugaces y otras mas prolongadas y no parecen tener relacion con nada que suceda en el mundo
exterior del nifio, sino que parecen relacionadas con la actividad intrinseca del cerebro. Emde,
Gaensbauery Har-mon las designan sonrisas enddgenas, debido a su origen interno, aunque también se
las ha llamado sonrisas reflejas.®

Stern sefiala que entre las 6 semanasy los 3 meses de edad la sonrisa se convierte en exdgena, es decir, es
provocada por acontecimientos externos significativos y gratificantes para el bebé. Diversos estimulos
visuales y acusticos la incitan. Sin embargo, entre todos los estimulos externos son nuevamente el rostro
humano, la mirada,una voz detimbre agudoy el cosquilleo, los estimulosque provocan ahora con mayor
frecuencia la sonrisa. Es entonces cuando la sonrisa, al ser exdgena, se trans-
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forma en una sonrisa social. Morfolégicamente ésta no cambia, pero cambia la causa que la produce.-!
Hacia el tercer mes, la sonrisa evoluciona nuevamentey se conviene en un comportamiento instrumental.
El bebé la produce para llamar la aiencién de su madre y obtener su respuesta, sea otra sonrisa, un
contacto o palabras.

Por Gltimo, el desarrollo de la sonrisa alcanza su etapa finalhacia elcuano mes, cuando se convierte en un
comportamiento suficientemente perfeccionado y coordinado para ser realizado de forma simultdnea con
otras expresiones faciales. Asi, por ejemplo, el bebé puede sonreir al tiempo que produce una ligera
elevacion de las cejas respondiendo a una situacion en la que quedan implicadas sus capacidades
perceptivas y cognoscitivas en desarrollo paralelo y que le permiten producirla en diferentes condiciones
y en respuesta a una gama de estimulos cada vez mas amplia.

Los estudios realizados con nifios ciegos en épocas tempranas de su vida sefialan que la sonrisa suele ser
relativamente normal hasta los 4-6 meses de edad, pasando por estadios de desarrollo en momentos
comparables. Sin embargo, alrededorde dicha edad, los bebés ciegos empiezan a mostrarun apagamiento
o0 cambio de su expresividad facial, de forma que sus sonrisas se vuelven menos luminosas y atractivas.10
Fraiberg® (1977), en sus estudios en 10 nifios ciegos en épocastempranasde su vida, observo la aparicion
de las primeras sonrisas sociales hacia los 2 '/: meses de edad, siempre que éstas hubiesen sido
estimuladas lactil o auditivamente, y sefialo la irregularidad de su presentacion durante el primer afio de
vida. Fraiberg observo una diferencia importante entre la sonrisa que presentaba un bebé ciego y uno
vidente. El nifio ciego utilizaba siempre la sonrisa como respuesta a un estimulo social recibido, y en
ningln caso aparecié como iniciadora de un contacto social espontaneo por parte del nifio. Esta autora
sefiala que las primeras sonrisas aumentaron en los primeros meses de vida, pero permanecieron sin
efectuar grandes cambios entre los 6 y 11 meses de edad.

Una reciente investigacion realizada por Rogers y Puchalskien el afto 1986 con 10 nifios deficientes
visuales, 4 nifios y 6 nifias, de edades comprendidas entre los 4 y los 12 meses, reveld que la sonrisa
social que presentaron estos nifios parecia poseer los mismos niveles percepti\os, cognitivos y afectivos
que se aprecian en los bebés de vision normal. No obstante, los autoresapreciaron una disminucidn de las
sonrisas entre los 8 y los 9 meses de edad, especialmente cuando se produjo la reaccion frente al extrafio."”
Nuestros estudios con bebés ciegos de pocas semanas nos han permitido observar sonrisas tempranas en
respuesta a la voz de la madre o0 a su contacto, a partir de los 20 dias de vida. Los padres recibian nuestro
Inirniccidii v cnmunirticifii

Figura X.

asesoramiento desde los pocos diasde vida del bebé. Las primeras sonrisas eran, en general, ofrecidasa la
madre y, por lo comun, en el silencio de la noche. En algunos bebés incluso se produjeron risas entre los 3
le: y los 5 meses de edad, siempre en situaciones interactivas con su madre. Cuando ésta se mostraba muy
espontéanea, libre y divertida con su hijo, el bebé pasaba de la sonrisa a la carcajada. No obstante, esta
conducia no se puede generalizar a la totalidad de la poblacion ciega, puesto que de los nifios que hemos
atendido en Atencion Precoz (méas de 100 bebes deficientes visuales) slo un pequefio nimero consiguio
una relacion comunicativa placentera y gratificante con sus madres durante sus primeras interacciones.
De acuerdo con S. Fraiberg, praciicamciueen la totalidad de esta poblacién son las madres las que llevan
la iniciativa de la

r*:



rf*

'~

cCrcc

o"
(f) O

66

£7 i>e¢>e clego

interaccion que conducira a la sonrisa en las primeras etapas. Recordemaos en este aspecto la dificultad
que presenta el bebé ciego para pasar rapidamente de la sensacion interior hacia la percepcién exterior,
sin la ayuda visual que potencie y oriente la aplicacion del principio de realidad. Hacia el tercer trimestre
de vida empieza a realizar pequefios juegos espontaneos buscando la interaccion activa con la madre, en
la que desempefian un papel clave la «provocacion» por medio de sonidos y movimientos («saltitos») y la
sonrisa o risa. Asimismo, y coincidiendo con Rogers y Puchalski, a esta misma edad observamos un
descenso en las sonrisas que antes dedicaba a todas las personas que se le ac-ercasen «sin invadirlo» y
permitiesen al bebé ciego situarse en un espacio cémodo en la relacidn con el oiro. A partir de los 12-13
meses, ya ha establecido la diferenciacion entre lo familiary lo no familiar'? y puede nuevamente dedicar
sus sonrisas a las personas no conocidas pero que saben gratificarlo con su voz, sus contactos suaves y
progresivos y los juegos de falda 0 motdncos que ya empiezan a causarle gran placer (fig. 8). El nifio
ciego ha conseguido, entonces, constituir la imagen mental de su madre, formada por su afecto, voz,
ritmo, gamay matiz de tonos que emplea, contactos y tactos, olor, temperatura, posturas y movimientos,
exploraciones tactiles activas, juegos auditivos y corporales y, en definitiva, todas las cualidades que el
nifio ha podido abstraer para formar su imagen y reservarle un lugar tnico entre las demds personas.
Signos y sefales de relacion observados en la formacion de vinculos del bebé ciego
con la madre y con otros

Para comprendery estudiar mejor la complejidad de conductas que utiliza el nifio ciego en la creacion de
vinculos con su madre y con las personas de su entorno, citaremos las fases de desarrollo de la relacién
estudiadas por Bowlby'3 y que sirvieron de base en una investigacion realizada por nosotros en el afio
1988 sobre este tema (Leonhardt®):

I? fase. Discriminacion limitada de la figura humana; orientacion y sefiales.

27 Jase. Discriminacion de figuras humanas. Orientacién y sefiales dirigida hacia una persona (o varias).
37 fase. Mantenimiento de la proximidad con una figura discriminada, tanto por medio de sefiales como
de movimiento.

4f fase. Formacion de una verdadera relacién entre el nifio y. su madre.

j'fase. Discriminacion limitada de la figura humana. Orientacion y sefiales. En esta fase, el nifio empieza
a percibir la persona, se orienta hacia ella y actGa utilizando diversas sefiales. Su habilidad para distin -

J
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guir a una persona se encuentra limitada sobre todo a los estimulos auditivos y visuales. En esta fase el



nifio sigue a la persona con el movimiento de los ojos, sonrie, balbucea,seacercay agarraa la persona en
cuestion cuando la tiene muy cerca. Desde los primeros momentos vemos también que el nifio deja de
llorar cuando ve una cara u oye una voz.

Después de las 12 semanas aumenta la intensidad de estas respuestas relacionales. A partir de este
momento, el nifio, como dice Rheingold (1961), «da una respuesta social plena con toda su
espontaneidad, viveza y placer».14

En esta primera fase, el nifio ciego percibe a la persona que lo sostiene en brazos, pero necesita al mismo
tiempo que ésta lo toque y le hable. Su habilidad sera preferentemente auditiva (podriamos decir que, en
el nifio ciego, esta habilidad sera una de las que desarrollara preferentemente a lo largo de su vida).

En esta etapa se observan también minimas respuestas del nifio a los estimulos que recibe. En principio
parece necesitar una mayor cantidad para poder percibirlos y organizar una respuesta, aunque de hecho
siempre la cantidad deberd ajustarse alumbralde tolerancia que presente. Por otra parte, las respuestas de
placer que se observan son en general muy débiles, de modo que requieren una mayor atencion por parte
de la madre para poder captarlas. Una madre deprimida tendré dificultad en la percepcion de las sefiales
que envia el bebé: son demasiado pequefias, demasiado leves, demasiado atipicas para que las entienda y
pueda aumentar sus contactos.

En esta etapa son pocos los nifios ciegos que emplean la sonrisa, balbucean menosy, naturalmente, no
siguen a las personas con los ojos.

La principal respuesta observada es el acercamiento al cuerpo de la madre, realizado, como ya hemos
dicho, con la totalidad de su cuerpo o con su carita. También hay respuestas motoras, en particular de los
brazos, e incluso un predominio de la lateralidad, como observa Trevar-then en sus estudios sobre la
comunicacion y lateralidad del nifio vidente. Estas respuestas, no obstante, son méas esporadicas que las
producidas por nifios con visién normal en la misma situacion.

Después de las 15 semanas, normalmente, comienza a aumentar la intensidad de las respuestas
relacidnales, siempre que la madre haya establecido un buen vinculo a través de la lectura de sefiales
emitidas por su hijo, y la cara del nifio empieza a hacerse mas expresiva, aunque esta expresividad no es
comparable con la del bebé vidente. En los casos en que la comprension de las sefiales emitidas por el
nifio resulta muy dificil o imposible, vemos que en lugar de aumentar las respuestas relaciénales
empiezan a disminuir, dandose de forma méas esporadica, mas espaciada y mas débil. La cara del nifio
sigue mostrando tan poca expresividad como al principio.
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2° Jase. Discriminacidn de figuras humanas. Orientacidn y sefiales dirigidas hacia una persona (o
varias). Durante esta fase el bebé empieza a distinguir la figura de la madre. ContintGian sus relaciones
amistosas con los demas, pero favorece a su madre de manera especial. (Es poco frecuente observar una
respuesta diferencial hacia los estimulos auditivos antes de las 4-5 semanas, segin Bowlby.)

Esta fase dura aproximadamente hasta los 6 meses de edad o més tarde si las relaciones con la madre no
son tan intensas o continuadas.

En esta segunda fase se observa que el bebé ciego conoce a su madre de una forma peculiar. La madre
consigue calmarlo cuando esté inquieto o cuando llora o bien es la persona a la que él favorece con su
sonrisa, incluso con so6lo oir sus pasos o actividades que realiza rutinariamente y que el bebé empieza a
diferenciar y a asociarlas con ella. Asimismo, la favorece con sus carcajadas cuando le hace juegos
corporales o cosquilieos. Por otra parte, las carcajadas de la madre son un gran estimulo para la risa del
nifio.

A finales de la primera etapa einicios de la segunda vemostambién las primeras exploraciones realizadas
en el rostro de la madre, primero centradasen la boca, después de emitir sonidos (aqui es posible observar
los indicios de la primera coordinacion mano-oido, al buscar el nifio los sonidos que emite la madre,
conducta que realizard antes que la busqueda del sonido de un objeto, disentiendo en este punto de lo
sefialado por Fraiberg"! (fig. 9).

La exploracion del rostro de! padre ocurrira unas semanas mas tarde y la del rostro del extrafio unos
meses después.

En nifios ciegos hospitalizados continuamente o durante largas temporadas, se puede producir un retraso
considerable de esta exploracion, siendo la diferenciacion de la madre un proceso mas largo y dificil.

3.2 Jase. Mantenimiento de la proximidad con una figura discriminada, tamo por medio de sefiales como
de movimiento. En esta fase se observa un crecimiento notable en las relaciones. El bebé discrimina a las
personas con las que tiene trato y aumenta su repertorio de respuestas, entre las que figuran preferencias,
la significacion de la madre, ternura, reaccién ante su separacion, alegria a su retorno y utilizacién de la
madre como punto de partida de sus exploraciones. También se observa que, si la madre esta presente,
decrecen sus respuestas amistosas e indiscriminadas con los deméas. Comienza a seleccionar a ciertas
personas, favorecidas por sus preferencias, que se convierten en subsidiarias de la figura-vinculo. Los
extrafios son tratados con creciente precauciony, tarde o temprano, mostrara en relacion con ellos sefiales
de alarma y desorientacion. En esta etapa se hace muy evidente el lazo que lo une a su madre. Esta fase
suele empezar a los 6-7 meses de edad pero, en
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algunas circunstancias, se puede retrasar hasta un afio. También podriamos decir que probablemente
continla en el segundo y a! tercer afio de la vida del nifio.

En esta etapa el bebé ciego muestra signos evidentes de una clara preferencia por la madre. Se producen,
entonces, una exploracion creciente de su rostro, una atencion concentrada cuando oye su voz y unas
muestras de ternura espontaneas. Si el nifio ha recibido crecientes manifestaciones amorosas de su madre
y ha tenido numerosas y frecuentes inter-
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acciones comunicativas con ella, serd un nifio ciego alegre, expresivo, con una curiosidad basica y un
interés creciente por la exploracion de su entorno, que ira ampliando progresivamente sus relaciones con
otros miembros de la familia.

En el Gltimo trimestre del primer afio se inician dos conductas importantes. La primera consiste en que
empieza a dirigir los brazos hacia la madre cuando quiere que ésta lo coja. Normalmente, esta conducta
aparece s6lo cuando el nifio esta en brazos de otra persona, sea familiar o extrafio, y va precedida de la
inclinacidn del cuerpo, unas semanas antes de la orientacion de los brazos.

La segunda es la reaccion que manifiesta frente a la persona no familiar. En general, cuando oye una voz
desconocida o un extrafio lo coge en brazos, su conducta se caracteriza por la seriedad, acompafiada de
una actitud tensa y alerta, expectante. También hemos observado que el nifio ciego efectlia una seleccion
de ciertas personas, sea por el contacto continuado y estrecho que tienen con la familia, sea por sus
contactosesporadicos pero que llaman su atencion por las cualidades que presentan: afecto, ternura, voz,
caloren el contacto, alegria manifestada en el encuentro. Ello se presenta de forma idéntica a los nifios
videntes, aunque observamos una seleccion mas acentuada y presentando, en general, un desfase en el
tiempo.

47 jase. Formacidn de una verdadera relacion entre el nifio y su madre. Através de la tercera fase, el
nifio ha formado la figura de la madre como ser (inico, como objeto independiente, que persiste en el
tiempo y en el espacio y que tiene una continuidad.

Sin embargo, tarde o temprano se da cuenta de que su conducta influye en la madre. Podriamos decir que
el nifio adquiere una visién de los sentimientos y que, a menudo, trata de probar la motivacién que él
supone en la madre. En esta fase desarrolla, pues, una relacion mas compleja, tanto con la madre como
con los demas.

El nifio ciego también ira formando progresivamente esta relacidn tnica con su madre, aunque de forma
mas lenta que los nifios videntes. Se sentird mucho masdependiente de su madre,y durante mayortiempo
que el nifio de visidn normal, lo que implica la necesidad de un tiempo suplementario para lograr con
éxito la consecucion total de esta etapa.

Comunicacion verbal

Entre la madre y el nifio se ha ido desarrollando, en el transcurso de las primeras etapas, una
comunicacion reciproca, dirigida por unas iniciativas que la transforman en activa y progresivamente en
intencional.
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Al principio, esta comunicacién es corporal y no se sirve de signos semanticos ni, por tanto, de palabras,
pero, con el tiempo, se transformara cada vez mas en comunicacién verbal. Este tipo de comunicacion
tiene una importancia decisiva en la vida del nifio, que ird reemplazando las formas arcaicas de
intercambio con su madre mediante la utilizacién del lenguaje.!2

Al principio, el llanto y los gritos son el principal medio de comunicacién por los cuales el nifio expresa
sus necesidades. Existen diferencias individuales entre los lactantes: algunos presentan un llanto continuo,
son dificiles de calmary plantean a las madres serias dudas sobre su competencia como tales. Ello puede
interferir en las interacciones y dificultar normalmente la comunicacion entre la diada. Otros resultan
faciles de comprender, segin manifiestan las propias madres, puesto que sus necesidades se entienden en
seguida y la comunicacion se establece, de entrada, con mayor facilidad.

Zeskind y Lester tomaron registros de bebés de «alto riesgo» y de «bajo riesgo» y solicitaron la
interpretacion de adultos segun diversas dimensiones. Estas personas no conocian ni habian sido
informadasrespecto a los nifios. La comparacion de las evaluaciones efectuadas por cada uno revelé que
los adultos percibian los gritos de los lactantes expuestos a factores de riesgo como mas «urgentes», mas
doloridos, penetrantes, lastimosos y generadores de sensacion de malestar.13

Frodi y cois.1® efectuaron un estudio sobre los efectos producidos en un grupo de padres ante la vision de
lactantes que lloraban, por medio de peliculas de video. El grupo estaba formado por nifios nacidos a
término y nifios prematuros. Imagenes y sonidos se presentaron de forma diversa a fin de poder apreciar
separadamente los efectos determinados por los gritos y los ligados a las imagenes. Los gritos de los
bebés prematuros causaron reacciones vegetativas mas intensas y afectos mas negativos que los de los
bebés nacidosa término. Estas respuestasalcanzaron el nivel maximo cuando las iméagenesy los gritos de
los bebés prematuros se combinaban en un registro Gnico.

Lounsbury efectu6 una clasificacion de bebés de 4 a 6 meses seglin los consideraba de temperamento
«facil», «dificil» y «medio» a partir de la evaluacion de un grupo de madres. Se comprob6 que la



frecuencia fundamental de los gritos de los bebés considerados «dificiles» era més elevada que la de los
gritos de los otros lactantes; eran gritos méas agudos. Las madres decian sentirse méas irritadas por los
gritos de los bebés «dificiles» y atribuian como causa de los gritos el miedo, la frustracion y el deseo de
recibir cuidados, en tanto que los gritos de los bebés «faciles» los atribuian a causas fisicas (hambre,
pafiales sucios, etc.).t’

Los estudios citados nos ayudan a comprender las dificultades que tienen las madres de tantos nifios
ciegos en entender no sélo las sefiales
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que le envia su hijo, sino también el llanto continuo que presentan al principio estos nifios y, en especial,
los prematuros,como hemos indicado en el capitulo anterior. La comunicacidn que se establece es o bien
muy precaria 0 muy distorsionada al no poder proporcionar las madres una regularidad y prontitud de
respuestas frente a las necesidades de sus hijos.

Por otra parte, es necesario que la madre adopte un ritmo regular de emision de mensajes, tanto vocales
como cinéticos. Al parecer, las repeticiones de contenido y las repeticiones temporales, junto con la
emision de un ritmo, tienen gran importancia para las adquisiciones cognitivas del lactante.

Todos estos aspectos tendran una importancia clave en el desarrollo de la comunicacién verbal del bebé
ciego, aunqueen lasprimeras etapasemitird pocos sonidos y, en cambio, estara muy alerta en la recogida
de los mensajes verbales que le transmite la madre. En nuestra menic estan presentes tantos comentarios
realizados por las familiasal respecto, en los que siempre destacan la extrafieza por los pocos sonidos que
emite el bebé. Las emisiones aumentan cuando el nifio esta solo, lo que da la sensacion de que utiliza los
sonidos propios de la etapa evolutiva en que se encuentra, al tiempo que experimenta un gran deleite con
los ritmos, las cadencias y el volumen de su voz. Watzlawick y Beavinl8 (1967) dicen: «... ante la
presencia de otro, toda la conducta es comunicativa», considerando comunicacion no sélo a los
intercambios que se producen con intencionalidad, y son gratificantes por la comprension o significado
que se da, sino también a los que comprenden una comunicacion alterada y sin gratificacion.

Ryan (1974) discute este definicion sefialando que los autoresconfunden informacién con comunicacion,
pero sefiala que la importancia del estudio reside en que pone de relieve lo pragmatico como opuestoa las
bases semanticas y sintacticas de la comunicacién y concluye que cualquier anélisis de la comunicacion
debe incluir una descripcion de la estructura de la intersubjetividad entre los participantes al didlogo.°
Segun Tre-varthen (1979), «la relacion es interpersonal, pero se requiere penetrar en el proceso
psicoldgico que se produce y en el que los sujetos realizan juntos un proceso mentaly emocional». La
intersubjetividad especifica, pues, el vinculo de los sujetos que estan activos en la transmision de sus
sentimientos y comprension de cada participante de la diada.?"

Para nosotros reviste gran importancia que el lenguaje se desarrolle dentro de este marco de
intersubjetividad y que el nifio ciego descubra el valor de la comunicacidn. La presencia del otro no basta
para que se produzca una comunicacion con el nifio ciego; es preciso poner en marcha los elementos
afectivos, emocionales y mentales que lo ayudaran en la comprensién del proceso comunicativo. Una
mera informacién puede
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ser comprensible, o no, para el bebé ciego, ya que debe incluir no sélo todos los elementos de la
experiencia y de la realidad posibles sino también todos los aspectos por los cuales se puede llegar a
influir sobre la percepcidn, los sentimientos, las emociones, el pensamiento o las acciones del otro, sean
de forma intencionada o no, pero que siempre esian incluidos en cualquier proceso comunicativo.12

Ello explica nuestro especial hincapié en la comprension de los primeros procesos interactivos que se
producen entre la madre y su hijo cieeo, ya que forman la base y el niicleo para un posterior y correcto
desarrollo del lenguaje.

De hecho, si analizamos los elementos que intervienen en el lenguaje nos percatamos de que, en realidad,
hablamos no sélo con el cerebro, el corazén y la boca, sino con todo nuestro cuerpo.?! Aqui, desearia
destacar la importancia que supone el gesto en la comprension de la comunicacion en un nifio ciego.
Ayudar al nifio ciego a emplear el gesto cuando todavia no le es posible el uso de palabras le induce a
comprender que la comunicacién implica no s6lo una actitud receptiva sino también activa, de la que él
forma parte y que permite al otro conocer lo que desea, lo que siente, o transmitir sus pequefias
experiencias. La induccion al gesto al principio y su espontaneidad después, junto con los sonidos que
progresivamente afiade, ayudan de manera extraordinaria a potenciar el lenguaje, si se han dado las
premisas antescitadas. Por otra parte, a las pocas semanas de empezar a utilizar las primeras palabras, se
produce un despliegue formidable del lenguaje. Indudablemente, la inteligencia de! nifio desempefia un
importante papel, asi como el contenido y la riqueza del lenguaje empleado por la madre y la propia
variabilidad individual de cada nifio. Por ello, podemos ver nifios que dicen sus primeras palabrasa los 9
meses, desarrollan un lenguaje amplio y de gran riqueza alrededor de los 18 meses y emplean el «yo»
hacia los 2 afios. Otros, en cambio, desarrollan un lenguaje expresivo lento, pero destacan en su lenguaje
receptivo, en el que manifiestan una gran comprension.

Una caracteristica importante que hemos observado en el lenguaje empleado por nifios muy
evolucionados en todas las &reas es el empleo de una palabra o el inicio de una conversacién con el otro
para poder orientarse y acudir donde el adulto se encontraba o bien para poder seguir su trayectoria en el
espacio. Aqui recordamos, como ejemplo, la utilizacion de la palabra «hola» por un nifio ciego de 15
meses que lo ayudaba a orientarse hacia el adulto en sus desplazamientos auténomos.



El empleo de ecolalias para controlar el entorno o bien como forma de pregunta por el nifio ciego puede
darse asimismo con cierta frecuencia, como un periodo de transicién hacia un empleo masamplio y
menos rigido del lenguaje. No obstante, con extraordinaria frecuencia, he-

[

X



)
74
£/ bebé ciego
) 9.

)
o 10.

11.

12.
13.
14.

mos observado retrasos y dificultades en su desarrollo, en general asociados a una distorsiéon o una
alteracion evolutiva, o de la personalidad del nifio ciego. No obstante, en nuestro equipo de Atencion
Precoz hemos iniciado una investigacion sobre el inicio del lenguaje en nifios ciegos de 0 a 2 afios, que en
un futuro préximo publicaremos.
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Aspectos diferenciales en la evolucion del nifio ciego

Desarrollo psicomotor Motricidad y relacion con el entorno

El nifio se halla inmerso en un universo relacional, y estas relaciones con los demas estan estrechamente
ligadas a su actividad motnz y senso-nomotriz (fig. 10). Poco a poco, gracias al movimiento, el nifio va
adquiriendo una experiencia de cuanto lo rodea, al tiempo que desarrolla comportamientos que suponen

una relacion inteligente con el entorno Hsia actividad le permite conocer el mundo no solo de las personas
sino
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Figura 10.
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de las cosas, de todo aquello que, en definitiva, configura su pequefio universo y lo ayuda a diferenciarse
y, progresivamente, adaptarse e integrarse. Asimismo, en su realizacion el nifio precisa que se respeten y
potencien dos necesidades fundamentales: seguridad y autonomia progresiva. Estas necesidades son
atendidas siempre que sean vividas desde una relacion afectiva.?

La actividad corporal permite al nifio entrar en relacién con su entorno y, como afirma el Profesor De
Ajuriaguerra, el estado tonico es un modo de relacién en el nifio normal: la hipertonia puede ser una sefial
de alerta o llamada, la hipotonia puede traducir consuelo y satisfaccion.2 Existe una interaccion muy
estrecha entre la vida psiquica del nifio y la funcién motriz, mostrando la satisfaccion o el rechazo
mediante el movimiento. Este, en definitiva, constituye el vehiculo de expresion de toda la vida afectiva
(sentimientos, emociones, deseos, conflictos, preocupaciones, etc.).

La calidad del tono muscular desempefia, pues, un papel muy importante en la toma de conciencia del
esquema corporal. Segiin Male y cois.3, el nifio que domina precozmente su tono musculary la
coordinacion de sus gestos, tendrd una vivencia en la que la ansiedad estard dominada, permitiéndole asi
otras exploraciones.

Por otra parte, cada vez es mayor la conviccion de que las estrechas relaciones que unen las alteraciones
psiquicasy las alteraciones motrices son una expresion de este compromiso profundo entre movimiento y
pensamiento. En cualquier actividad o comportamiento del nifio hay, sin duda, una unién psico -afectivo-
motriz realmente imprescindible para su normal evolucidn.

Aunque la psicomotricidad del nifio ciego es correlativa con su evolucion neurolégica, durante las
primeras etapasde su desarrollo presenta ciertas peculiaridades, que no constituyen una alteracion de éste,
sino que ponen de manifiesto su propia especificidad.

Espacio

En cierta ocasién, un adulto ciego me comentaba que siempre representaba sus imdgenes mentales en
términos de espacio. Ello me confirmo la gran importancia del concepto de espacio y su representacion
mental en los primeros conocimientos que adquiere el bebé ciego.

La nocion de espacio, al igual que la del tiempo, no es innata. El nifio, a través de las primeras
percepciones de su cuerpo y de los cambios que ocurren con el tiempo, como el crecimiento, el aumento
de peso y estatura, el desarrollo neurolégico, los progresos motores y sensoriales, etc., va tomando
lentamente conciencia del espacio. Los estimulos maternos valorizan constantemente los datos
perceptuales que recibe el nifio, cada
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dia mascomplejos, pero que de forma semejante a un puzzle se combinan, se asocian, se completan y son
contingentes unos de otros. Male sefiala la gran importancia que tienen en la organizacion del espacio la
buena relacion existente entre madre e hijo y la armonia que se produzca entre los diferentes elementos
citados. Cualquier perturbacion en este aspecto puede alterar la formacion de la personalidad del nifio en
su conjunto, asi como su vida afectiva.3

Espacio personal

En el lactante, la nocion de espacio proviene de la toma de conciencia de su cuerpo y del de la madre que,
durante el primer afio de vida, progresivamente concibe como una unidad.2 El bebé ciego percibira su
espacio corporal, tactil, bucal y auditivo, centrdndose en sus movimientos y actividades propios, e ira
formando una elaboracién personal de estos espacios. A partir del tercer mes, nuevos elementos
intervienen en esta integracién del espacio. El nifio que ya ha reconocido en el primer trimestre las manos
de su madre, si iban asociadasa suvoz, empieza a reconocer sus brazos asociandolos a la forma como lo
levanta, lo aprieta contra ella, la calidez de su cuerpo, la forma de calmarlo con el movimiento...

Cuando no se halla con la madre, el bebé acostumbra a permanecer en su cuna gran parte del tiempo
durante estos primeros meses. Su postura acurrucada, que le permite percibir la proximidad de las
distintas partesde su cuerpo, la seguridad que le brindan los pafiales,o dormir buscando el contacto de los
separadoresdel borde de la cuna,agarrarse a la sabanita o notar el contacto de su cara contra ella cuando
se halla boca abajo son, probablemente como dice Male, manerasde volver a encontraren este espacio las



sensaciones que le proporcionaban el espacio privilegiado y tranquilizador de los brazos de la madre. Los
cuidados que recibe el nifio le dan sentido de su contorno personal a través de la sensacion de la piel. Asi,
va internalizando sus propios limites y, paralelamente, los del cuerpo de la madre. El tacto, el olfato y el
gusto informan al bebé ciego sobre sus espacios cercanos, y el oido le permite ampliar este espacio
permitiéndole captar sensaciones provenientes de un espacio méas lejano, que lo orienta sobre un mundo
externo dificil de aprender para él. No obstante, gracias a sus capacidades iniciales, ird haciendo
aproximaciones organizativas mentales, mediante las diferenciaciones que establece y sus propias
clasificaciones. Primero, el bebé tiene que haber realizado una diferenciacion de los sonidos cercanos:
voces, pasos, ritmos, ruidos familiares que ird identificando con actividades de la madre (la cuchara
golpeando el biberdn, el grifo del agua con el bafio que va a tomar...). Una vez que el bebé ha podido
establecer estas primeras organizaciones, a partir de este elemento Gnico e invariable en gran nimero
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de aspectos que es la madre, el nifio puede empezar a efectuar organizaciones nuevas y mas amplias a
partir de la percepcion de elementos méas lejanos.

En los nifios videntes, el mayordesarrollo de los receptores a distancia, vision y oido, va en detrimento de
los receptores cercanos: olfato y gusto. En el nifio ciego, en cambio, éstos no resultan inhibidos sino que
contindan teniendo un papel perceptivo muy importante a lo largo de la infancia e, incluso, en su vida
adulta. Como ya hemosindicado en capitulosanteriores, el olfato orienta y ayuda al nifio con una serie de
informaciones para él muy valiosas. Lo orientan acerca de los espacios donde se halla: la cocina tiene un
olor caracieristico de multiples olores entremezclados de alimentos, el bafio, su habitacion o la de sus
padres, con su olor, le recuerdan situaciones, juegos, afectosy, en definitiva, recuerdos mucho mas
profundos que las imagenes que haya creado. Los espacios aprendidos por medio de su boca y la
informacion que recibe, lo ayudan extraordinariamente a la formacion de sus imagenes mema-les. La
mano con sus sensaciones propioceplivas y cincsi ¢sicas, el tacto y la prensién permiten establecer limites
de espacio mediante la percepcién del contorno, la textura y la consistencia de los objetos, su asociacion a
la informacion que recibe por medio de la boca y del olfato constituye la imagen total, mas completa, que
el nifio ciego forma de los objetos.

Espacio social

Poco a poco, el universo del nifio se puebla de seres y objetos que van lomando una significacion més
precisa. El espacio sobrepasa los limites de la cuna y la diada madre-hijo, volviéndose méas social. Al
principio carece de sentido de territorialidad, pero el bebé reconoce lo que es suyo: «su cuna,su cuarto,su
casa», y se comporta de forma muy distinta si lo alejan de todo aquello que es «suyo», aunque no pueda
verlo. Para él las distancias existen principalmente en términos afectivos; asi, notara la ausencia de la
madre de la habitacion sino la oye o no percibe signos que le indiquen su proximidad. Oir sus pasos,
notar su olor o incluso percibir mas tarde su respiracion son punios de referencia oriental jvos de un
espacio y unas distancias que se establecen respecto a su propio cuerpo. En cambio, si no se establece un
vinculo afectivo adecuado, el bebé ciego sera incapaz de asociar el tiempo y el espacio debido a las
dificultades producidas por su ansiedad o agilacion. Esios esiados actlian de pantalla, enmascarando las
referencias que pudieran resultar Gtiles al nifio e impidiendo que integre su espacio circundante.

A medida que crece, los juegos y actividades del bebé ciego se introducirdn en la verbalizacion de los
conceptos espaciales, que lo ayudaran
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a conocer mejor las posibilidades de su cuerpo: posicién y movimientos que con él realiza.

Asi, a partir de los 5 meses es posible introducir sencillos conceptos, a partir de los juegos que realicemos
con su cuerpo: «arriba» y «abajo» pueden acompafar el alzarlo y sentarlo de forma divertida!
Progresivamente introduciremos «delante», «detras», «al lado», «dentro», «fuera». En nuestro trabajo con
lactantes ciegos hemos podido comprobar lo valioso y til que resulta para ellos esta verbalizacién
introducida de forma muy temprana. El bebé ciego de inteligencia normal pronto advierte la
funcionalidad de ciertas palabrasque lo ayudany orientan en su blisqueda de la madre o de un objeio y, a
la vez, lo ayudana conocery a daruna particularentidad al mundo que lo rodea. Recordamosaqui elnifio
masjoven que, a los 14 meses, conocia su derecha y su izquierda y podia no s6lo buscarobjetos préximos
en cada lado del cuerpo que se le indicaba, sino incluso levantar la mano que se le decia. El concepto de
«derecha» empezamosa introducirlo muy tempranamente, hacia los 10 meses, segun el tipo de evolucion
del nifio y las capacidades que presenta. Somos conscientes de que la interiorizacion de un concepto de
este tipo es un proceso complejo y que, al principio, s6lo lograremos establecer un hébito, pero su
repeticién permite que el nifio ciego pronto perciba la utilidad de estos conceptos y acelere su integracion.
No es raro, pues, que un gran nimero de nifios de 2 afios, que han seguido nuestro programa de Atencion
Precoz, conozcan perfectamente su mano o pie derechos e izquierdos. (Una vez aprendido un primer
concepto, por ejemplo, la «derechax, el segundo se aprende rdpidamente por eliminacion del anterior. Asi,
el concepto de «izquierda» seria aprendido, 1 0 2 meses después, cuando el nifio conoce bien su derecha.)
Por Gltimo, repetiremos que la imagen de espacio y su representacion sélo se desarrolla correctamente en
la medida en que el laclante ciego recibe imagenes y las proyecta de forma positiva y gratificanie para él.
-Tiempo

Durante los primeros 4 afios de vida, el nifio ciego, al igual que los otros nifios, adquiere poco a poco
conciencia del tiempo y del espacio, nociones que se hallan muy estrechamente ligadas a sus progresos
afectivos (siempre vinculados a su relacién con la madre primero y ampliados luego a los otros), motores
y sensoriales.

Tiempo personal

El nifio establece progresivamente el sentido del tiempo por medio de los ritmos vivenciados: hambre y
saciedad, suefio y vigilia, silencio y ambiente sonoro, luz y oscuridad (si son percibidas).

i
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Cada nifio tiene su propio ritmo, pero también sus posibilidades personales de espera. La madre,
asimismo, adapta a las posibilidades de su hijo los ritmos de carencia y satisfaccion al principio, y de
gratificacion-frustracion después. En los primeros meses el bebé no puede esperar. Cuando tiene una
necesidad debe ser atendido en el momento en que aquélla se presenta. Asi, la madre «suficientemente
buena», segin Winni-cott, sigue el mismo ritmo que su bebé y lo alimenta, lo alza o lo mece a medida
que éste precisa. Probablemente el nifio percibe entonces una sincronia entre su demanda y la respuesta
que obtiene.3

A partir de los 6 meses, la madre puede hacer esperar un poco a su bebé que la reclama, siempre que este
pueda oirsu voz,su entonacion calmadao sus pasosacercandose a la cuna. Hacia los 12 meses en el bebé
ciego, las frustraciones que puede asociar a las gratificaciones tendran un valor esencial en el
establecimiento del tiempo. No obstante, la capacidad de distinguir el pasado del presente es una funcién
muy lenta, pero el nifio ciego puede desarrollarla correctamente, aunque con algin desfase en el tiempo,
gracias a su extraordinaria capacidad de memoria y a la posibilidad de evocacion.

Tiempo social

A partir del segundo afio de vida, el nifio ciego empieza a integrar el tiempo de forma més compleja; a
partir de las «esperas».. Algunas de éstas son pacientes, porque el nifio comienza ya a prever lo que
sucedera: el regreso del trabajo de maméao papa, la salida de paseo por los preparativos que anteceden. En
cambio, hay otrassituaciones en que se vuelve impaciente e irritable por la imposibilidad de manifestar lo
que desea.Una sensacion de malestarinvadeainifio, y mastardea la madre, si ésta no sabe interpretar su
deseo. Por tanto, como dice Male, «toda espera es afectiva, y el tiempo se graba profundamente en la
relacién». El nifio ciego necesita ser comprendido, pero necesita también puntos de referencia repetidos y
claros que lo ayuden a poderanticipar los acontecimientos o las situaciones. Cuando las actividades de la
familia estan siempre desorganizadas o continuamente alteradas por la angustia de la depresién, el nifio
ciego no puede prevery es posible que presente un miedo continuo a lo inesperado, distorsionando el
establecimiento de esta nocién de tiempo. Asimismo, un nifio que no puede descubrir el entorno por si
mismo, que no puede anticiparde alguna forma situacionesnormalesde la vida diaria, va cayendo en una
especie de vacio del tiempo. Para él, si "no hay un estimulo adecuado constante no hay continuidad y, por
tanto, las dificultades no s6lo rodearadn la formacion de esta nocion, sino que pueden sumergir la vida del
nifio en un flujo atemporal de graves consecuencias.

Aspeilos diferenciales en la evolucion del nifio ciego
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Un aspecto importante a tener en cuenta es el de proveer todas las sefiales y puntos de referencia que
ayudaran al nifio ciego a anticipar un hecho, una accion o una actividad que va a realizarse con él o bien
que él puede ya efectuardeforma masautonoma. Guias sonoras que orienten la espera’y un mundo rico en
experiencias adecuadasa su edad que le permiian convertirla en un momento privilegiado para la creacion
de las fantasias presentes en el crecimiento sano de todo nifio y eviten, en cambio, el replegamiento y la
espera vacia de todo contenido.

Hacia los 2 afios, el nifio ciego puede conocer bien los ritmos de su vida familiary adaptarse a ritmos
distintos siempre que se produzcan dentro de este marco.

Por otra pane, la evoluciéon motriz aportara, sin duda, elementos esenciales para el desarrollo de las
nociones espacioicmporales (figs. 11 a 13).

Reflejos en el recién nacido ciego

Fundamentalmente, se distinguen dos tipos de reflejos en el bebé. En primer lugar, los reflejos primarios,
es decir, los que estan presentes en el bebé desde el momento del nacimiento y que se han ido
conformando a lo largo del desarrollo embrionario y fetal. En segundo lugar, los reflejos secundarios, o
sea, los que no estan presentes en el nacimiento, sino que aparecen a lo largo de los primeros meses de la
vida posnatal.

Los reflejos primarios mas importantes en el recién nacido son los siguientes: de succion, de blsqueda o
de los puntos cardinales, de prension palmar, de enderezamiento y locomocidn, de prension plantar, de
incur-vacién o de Galant, de Moro y ténico del cuello.

Los reflejos secundarios principales son: de paracaidasy de apoyo laieral y posterior.

El proceso de desarrollo se da de forma continua desde el inicio de la vida hasta la madurez adulta. La
secuencia de desarrollo es igual para todos los nifios, pero no es asi en cuanto a su ritmo. Un nifio ciego
presentara, en general, un ritmo mas lento que el nifio vidente en la consecucion de una postura o en sus
desplazamientos. Asimismo, es posible que el desarrollo de un &rea sea méas rapido que el de otra. Por
ejemplo, puede retrasarse en su locomocion auténoma, pero si tiene la atencion suficiente y su
inteligencia es normal, el desarrollo de la manipulacién puede ser correcto, aunque, guiado por sus
intereses, la realizara de forma diversa a la del nifio con vision normal.

Si bien el nifio ciego sigue las mismas secuencias de desarrollo, puede tener dificultades para utilizar
aquellas que incluyen un mayor conoci-
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miento de un espacio amplio. Por tanto, puede inhibir un incipiente comportamiento motor, para elque ya
se encuentra preparado,y empezara utilizar el siguiente, que supone una mayorseguridad y confianza en
sus posibilidades. El resultado final de la secuencia puede ser que ambas conductas se produzcan de
forma paralela almismo tiempo. O sea, el desarrollo de la segunda conducta actla de potenciador que da
seguridad para que se produzca al mismo tiempo la primera. Por ejemplo, jcuantas veces hemos visto a
lactantes ciegos empezara gatearal mismo tiempo que iniciaban su deambulacion auténoma! Conocer el

espacio (fig. 14), adquirir seguridad en su propia capacidad, perder el miedo
1-4.
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y atreverse a lanzarse de forma auténoma en el vacio inmediato, gracias a la posibilidad ya adquirida de
crear una imagen mentaJ de este espacio y de cierta imagen interiorizada de su madre, son el incentivo y
los reales posibilitadores de esta auténtica hazafia motriz para el nifio ciego.

Asimismo, como dice lllingworth*, la actividad totaJ generalizada es reemplazada por respuestas
individuales especificas. Por ejemplo, un nifio ciego puede agitar sus brazos y manos manifestando su
alegria al oir o percibir una situacién interesante o excitante para él. En cambio, otro puede bajarsu
cabeza, eshozar una sonrisa y preguntar acerca del suceso para comprenderlo mejor.

Retornando al inicio de la vida, vemos que los reflejos primarios estdn presentes en el neonato ciego que
no padece otros trastornos. En cambio, los reflejos secundarios pueden sufrir un retraso en su aparicion y,
en general, ésta debe ser estimulada. Un lactante ciego ignora la continuidad de las superficies. Cuando es
inclinado hacia un lado, el nifio ciego de 10 meses, que no recibe una atencion especifica para ayudarlo en
este conocimiento, aprieta su bracito contra su cuerpo o bien se agarra fuertemente a la mano del adulto
sin realizar un apoyo lateral o posterior, ignorando lo que puede realizar para no caerse. Si el ciego no
puede cogerse de la mano de otra persona, se dejara caer de lado sin tratar de anticipar su mano hacia el
suelo para protegerse. Sus posibilidades de buscar, encontrary agarrarse necesitan ain un tiempoy la
construccion de una secuencia de imagenes que, en general, todavia no realiza. Se observan diferencias
notables en los nifios ciegos que han recibido una atencion precoz, en la que se ha posibilitado este
conocimiento. En estos casos, dichos reflejos aparecen aproximadamente a partir de los 4 meses de edad.
En las mismas circunstancias de aparicion se encuentra el reflejo de paracaidas, aunque intuimos que
reviste mayor dificultad para el nifio ciego el hecho de representarse un objeto colocado enfrente de él, y
en el que la orientacion auditiva es insuficiente. Al principio, el nifio tiene que haber rozado sus manos
con el objeto, para luego anticiparsu encuentro,aunque no representa, de hecho, el mismo impacto visual
que recibe el vidente al ver que su cara se aproxima contra una superficie. Progresivamente, ira
adquiriendo esta nocion y podra servirse de una serie de ayudasalternativas que le avisaran, por ejemplo,
de la proximidad de una pared. Recordemos el caso de un pequefio ciego de 2 afios que, al hallarse
préximo a un muro, hizo chasquearsus dedos; las ondas sonoras producidasy proyectadas contra la pared
lo orientaron inmediatamente y lo impulsaron a extender sus brazos hacia delante y a efectuar un giro de
noventa grados, cambiando la trayectoria de su camino, evitandole el choque. La intuicion, la inteligencia
y, especialmente, una buena evolucion en la formacion de su personalidad, pueden posibilitar estos
aprendizajes.

Aspeaos diferenciales en la evolucion del nifio ciego

Evolucion en el primer semestre de vida

87

Como ya hemos indicado en el capitulo anterior, el nifio ciego tiene tendencia a bajary ladear la cabeza
para prestar mayor atencion a la informacién sonora que recibe de su ambiente. A medida que crece el
nifio, descubre que su inmovilidad le permite estar mas alerta a su entorno. Cuando camina descubre la
alegria que le proporcionan los desplazamientos; empieza entonces a gatear a menudo, pero también
percibe rdpidamentetque no puede ir demasiado de prisa, ha de- ser prudente para poder controlar los
espacios y los posibles obstaculos que encuentra en su camino. Todo ello configura una evolucién
psicomotriz muy especifica en la que el nifio hace uso del resto de sus sentidos para buscar una mejor
funcionalidad motriz. No obstante, las posturas andmalas que con frecuencia adopta propician el
desarrollo de escoliosis 0 desviaciones de la columna vertebral. También se observa a menudo una
hipoto-nia acusada en brazosy piernas. Los nifios ciegos que no han recibido los beneficios de una
atencion especifica en las primeras etapasde la vida, parecen ignorar la fuerza que tienen sus brazosy sus
manos; no empujan, no estiran un caballo, por ejemplo, sus manos penden lacias esperando que
magicamente éste empieze a andar. Sus piernas pueden patearcon energia para producir sonidos, pero, en
cambio, poca funcionalidad le confieren para trepar, subir o bajar una escalera. Scott, Jan, Robinson y
Kinnis® (1975) hicieron un estudio sobre la hipotonia observada en nifios ciegos menores de 7 afios. El
estudio se llevé a cabo con nifios que no presentaban ningin déficit asociado y cuyo sistema nervioso
estaba intacto. Los autores sefialan la ausencia de relacion entre la hipolonia y la etiologia de la ceguera,
asicomo la escasa coordinacion de sus extremidadesy el desarrollo de una marcha pobre e insegura, con
una amplia base de sustentacidn sobre sus pies que propiciaba una deformacion en plano-valgo. Sus
extremidades inferiores, incluyendo sus pies, presentaban una rotacion externa. En este estudio se indica
la posible influencia de haber pasado mucho tiempo el bebé ciego estirado en su cuna en posicion supina



y, por tanto, el retraso sufrido en su evolucién motora temprana. Robson® (1970) observé, al igual que
Fraiberg’ (1971), que los nifios ciegos en lugar de gatear acostumbran a desplazarse arrastrando las

nalgas.

Norris y cois. (1957) destacaron en sus estudios que una eficacia en la movilidad y en la orientacion del
nifio ciego congénito se hallaba estrechamente relacionada con una experiencia motora temprana.
Postura y motricidad

En el primer semestre, la mejor ayuda que puede proporcionarse al bebé ciego es la orientada a mantener
un buen control cefélico, apoyos latera-
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les y la percepcion de! movimiento de su cuerpo en el espacio para propiciar los giros de posicién prona a
supina y el rastreo. Siempre que sea posible se utilizara el cuerpo y la voz de la madre o del adulto en
situacion relacional y afectiva, como elemento estimulante y potenciador de la postura o del movimiento
del bebé.

Entre los 3y 4 meses se le empezara a colocar en una sillita hamaca, que se trasladara por las distintas
dependencias de la casa cuando esté despierto y siguiendo las actividades que realiza la madre o los
padresen la casa. Asimismo, una colchoneta con una toalla, una manta, una sabana, en definitiva ropas de
distintas texturas que estimulen las manos y el cuerpo del bebé con su roce suave y agradable, serviran
para colocarlo no sélo en las distintas habitaciones, sino que le permitirdn hacer movimientos mas
amplios y realizar sus personales experiencias que lo_ impulsen a pequefios desplazamientos. En las
primeras etapasla colchoneta debe colocarse siempre en las esquinas o &ngulos de la habitacion donde el
bebé ciego se halle, puesto que, de esta forma, se encuentra mas protegido y seguro, al tiempo que le
resulta mas clara la recepcién de la direccién de donde provienen las ondas sonoras.

Juegos con las manos

Si observamosun bebé ciego en su cuna durante las primeras semanasde vida, en general llamara nuestra
atencion la cantidad de horasque permanece dormido. Parece no darse cuenta de que en su vida, desde el
nacimiento, ha habido un cambio, o bien, cabe preguntarse ;es qué prefiere no enterarse? Ya no se
encuentra en el suave y calido claustro materno, donde sus necesidades se encontraban perfectamente
atendidas. Se encuentra en contacto con un mundo externo que le resulta demasiado extrafio para sentirse
incitado a su conocimiento. Por ello, con frecuencia observamos bebés que no juegan con sus manos,
debido, por una pane, a sus breves periodos de vigilia y, por otra, a la dificultad que entrafia el
descubrimiento de la mano como parte de su cuerpo en la que nota una serie de sensaciones
propioceptivas, de presion, temperatura, agarre. La vision propicia este primer conocimiento al
encontrarse la mano frente a los 0jos del bebé; primero una, después la otra, y seguidamente las dos, para
llevarlas a la linea media y lograr el primer encuentro que orientara al nifio en lo que sera su primer juego.
El bebé ciego necesita que su madre realice un sinfin de juegos con sus manilas, las acaricie, las bese, las
cosquillee con suaves tactos que puede proporcionar la misma ropita del bebé. Si este conocimiento se
retrasa considerablemente, puede ser oportuno colocar un pequefio cascabel en una de sus mufiecas, y
luego otro con un sonido distinto en su otra mano, para que el nifio perciba el sonido de los cascabeles
cuando las mueva. Ello
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puede ayudarlo a percibir mejor sus sensaciones propioceptivasy cines-tésicas al asociarlas a una
percepcion sensorial concreta. No obstante, se debe ser cauto con este tipo de ayudas y darselas
Unicamente por periodos breves de tiempo. De lo contrario puede obtenerse un efecto paraddjico: siel
nifio oye continuamente el sonido del cascabel puede pasar a una habituacién y, por tanto, prescindir de
las sensaciones que recibe. Asimismo, puede producir el efecto contrario: el continuo sonido puede
excitar al bebé pasando a un estado de gran irritabilidad.

Otro juego estimulante en el conocimiento de las posibilidades de sus manos es el conocimiento de la
madre, al tiempo que supone el precursor de la primera coordinacién mano-oido. Puede ser el siguiente:
la madre besa suavemente la mano del bebé, le dice tiernas palabras y, manteniéndola continuamente en
contacto con su boca, emite suaves sonidos: besitos, chasquidos de los labios, de la lengua contra los
labios, contra el paladar. Estos sonidos animan al nifio a empezara mover su mano sobre la boca de la
madre. En general, el bebé se halla muy alerta en este tipo de juego, al tiempo que puede eshozar alguna
sonrisa y la mano empieza sus primeros y placenteros descubrimientos sobre la cara de la madre.
Posteriormente, cuando oiga los sonidos producidos por la boca de la madre ira de forma rapida y sin
titubeos a buscarla con su mano y a recrearse en un juego de crecientes descubrimientos.®

A partir de los 3 meses no s6lo aumentaran los juegos con el cuerpo del bebé y el de sus padres, sino que
se le propiciara el descubrimiento de pequefios objetos que colgaran en su cuna o frente a su hamaquita,
los cuales mediante las reacciones circulares primarias y, algo mas tarde, las secundarias, induciran e
impulsaran su curiosidad y el deseo de prolongar aquellas actividades mas gratificantes para cada nifio.
También en este segundo trimestre, y segun la evolucidn que presente el nifio, puede empezar a
introducirse la percepcion y basqueda del sonido que previamente ha tenido el bebé en la mano y que se
haré sonar justo _al lado de sus deditos. Favorece esta coordinacion el empleo de mufiecos muy suaves
que llevan un dispositivo en su cuerpo que hace que, con sélo rozarlo, suene la musica. En los periodosde
vigilia del nifio, se pueden colocarentre la pared de la cuna y su cuerpo, de forma que le resulte muy facil
encontrarlo y, progresivamente, empiece a colocar su mano en el punto donde se produce el sonido
esperado.
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Evolucién en el segundo semestre de vida _j

Postura y modicidad

En este semestre es importante potenciar todo lo que supone movimiento y desplazamiento. Giros para
pasarde la posicion supina a la prona y todos los movimientos que propicien el movimiento del nifio en el
espacio. Asi, el bridging, o desplazamiento en posicion supina hacia atras, es una modalidad empleada
con frecuencia por el bebé ciego. El desplazarse sentado en el suelo, apoyado sobre las nalgas, es otra
forma de movimiento observada a menudo.

El gateo sobre la cama de los padres o bien en una escalera vecinal conociendo y subiendo un par de
escalones, el descolgarse de una butaca o de una cama pueden preceder la marcha auténoma y cualquier
otro desplazamiento por el espacio.

A partir del segundo semestre consideramos de gran importancia el trabajo que pueda realizarse con el
nifio para lograr una buena interiorizacién del espacio familiar y la introduccion de los conceptos de
espacio: repetidos juegos con su cuerpo y el reconocimiento de dos o tres partes, asi como juegos con el
de sus padresy hermanos. En el momento oportuno pueden iniciarse los juegos de busqueda de una cajita
de musica, por ejemplo, que oriente con su sonido su posicion en el espacio respecto al cuerpo del nifio.
Estos juegos deben realizarse, al principio, en espacios muy préoximosy, progresivamente, siguiendo las
localizacio-nes y conquistas del nifio, hacerlos cada vez méas complejos. No obstante, se debe tener en
cuenta que el mejor incentivo para un nifio ciego es siempre la blsqueda de su madre, animarlo a
escuchary localizar sus pasos, actividades y respiracion.

A esta edad pueden ofrecerse también juguetes que permiten diversas actividades de manipulacion, asi
como pequefiosobjetosque ayuden alnifio a conocer una totalidad, de la que poco a poco ird conociendo
las partes. También los globos, las pelotas, pequefias botellas de plastico y deméas objetos que ruedan
ofrecen un gran atractivo para el lactante ciego, al tiempo que le ensefian recursos para poder
recuperarlos, por ejemplo a hacerla rodar entre sus piernas y cerrar con los pies la salida de la pelota.
Rodarla desde sus piernas a las del adulto notando elencuentroy la unién de los pies de ambos formando
un espacio que va de uno a otro, sentarse en una esquina de la habitacion con las piernas abiertas creando
un pequefio espacio cerrado que permite notar como la pelota se aleja y retorna por la fuerza del empuje.
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De los 12 a los 18 meses

A partir de esta edad, el nifio ciego puede iniciar el descubrimiento del entorno a traveés de sus propios
movimientos. Cogido de la mano, de un mueble o con plena autonomia, segin la propia evolucion de
cada nifio y de acuerdo con su capacidad de lucha para enfrentarse a un espacio siempre desconocido al
principio (por lo de imprevisto que entrafia), se ayudara al nifio a encontrar los elementos mas
estimulantes y mas motivadores del despliegue motriz (fig. 15). Mejor que insistir constantemente en que
se «deje in>, en que «vaya solo», es promover un juego motor divertido que requiera una pequefia
autonomia, creando constantemente la ilusidn de descubrir, de encontrar, de hacer. Sélo de esta forma
pienso que se estimula realmente a que el nifio asuma su «yo motor» y desee utilizarlo en un indice

creciente y mas libre, aunque con la fior-
15.
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maiprudencia que caracteriza suautonomia en el espacio. De todas formas, siempre se tendrdn en cuenta
las diferencias individuales de cada nifio y su propio ritmo, poniendo especial atencién en incentivar su
impulso motor espontaneo mas que a poner el acento en la edad de inicio de la marcha o en el hecho de
que todavia no gatea.

Esta edad también supone un despliegue de su curiosidad por el mundo circundante y el jnido de sencillos
juegos de imitacion. Por ello, se potenciardn experiencias no sélo con juguetes, sino que ya pueden
incluirse exploraciones mucho més amplias de objetos de la vida diaria, de panes de una habitacién, de
sonidos complejosdel ambiente. Sus manosempiezanya a mostrar una especializacion en la exploracion
de objetos. Se puede observar cdmo anticipa la forma de un objeto conocido cuando esté a punto de
cogerlo. Sus manos adoptan la postura correcta siguiendo dicha forma. Desde hace tiempo es capaz de
buscar un objeto que se le ha caido cerca de su cuerpo y cogerlo sin titubeos. En el tercer semestre el nifio
ciego puede ya buscar en espacios mas amplios, aunque cercanos a su cuerpo, por ejemplo, si se le caen
las llaves con las que esté jugando, puede agacharse y buscar con bastante acierto donde ha oido que
sonaron las llaves al chocarcontra el suelo. Sus dedos también se empiezan a especializar, «<mirando» con
una posicidn que le permite «ver» con la yema de los dedos y éstos colocados ya en una posicion mas
vertical (fig. 16), los detalles suaves o ligeros de los objetos o bien las imégenes o letras de un cuento.
Empieza a imitar acciones sencillas que, al principio, realiza como un juego de repeticion. Siempre estan
basadas en actividades para él muy conocidas: comer, peinar, escuchar por teléfono...

De los 18 meses a los 2 afios

El nifio ciego empieza a ampliar la autonomia motriz que ha conseguido y desea utilizarla de forma
independiente, por ejemplo, ir por la acera sin dar la mano al adulto.

Ya no necesita ir pasando toda la mano por una pared para seguir un itinerario desconocido.
Simplemente, roza el dorso de su mano en contactos esporadicoso maso menos continuados por la pared.
Después de los 2 afios, algunos nifios ciegos disfrutan sumamente con juegos que implican la
introduccidn del bastdn. Este instrumento, dado en una época tan temprana, supone la integracion en su
vida de un elemento que le proporcionara seguridad, confianza y placery del que pronto ya no querra
prescindir. Su introduccion serd siempre como un elemento magico, pero real, que lo ayuda a encontrary
descubrir objetos en el espacio. Una cancion oportuna puede completar la gracia del juego. EMC
"IV)f'rif<v diferenciale* en la eviilutifin del nula tn-jn

Figura 16.

no tendra porfinalidad la introduccién completa de la técnica, sino simplemente la de aquellos elementos
de ésta que pueden ser comprensibles y divertidos para un nifio pequefio de poco mas de dos afios (figs.
17 a 20).

Su sentido auditivo muestra ya en esta edad una gran especializacion: reconoce a lo lejos toda clase de
sonidos para él familiares; la gama es muy amplia: puede saber si estd 0 no con otra persona escuchando
su respiracion, puede buscar a una persona en una habitacidn siguiendo un itinerario complejo,
recordando el sonido de los pasos que ha oido anteriormente y orientandose con exactitud, etc. (fig. 21).
Empieza a mostrar recursos en el juego. Aumenta su alerta en las exploraciones y actividades que realiza.
Comienza a desarrollar una serie de actividades (fig. 22) que implican destreza, diferenciacién de objetos.

S

il
.



£7 bebe ues;o
Aspectos difererifiules en la evolucién del nuw ciego
95

ti

17
L-iKiir] 1X
1"J
20
imiri 11

aparejamientos, ele El pequefio ciego habra tenido, no obstante, que haocr largas practicas de exploracion
de objetos, de analizar sus partes, deshacer antes que construir, controlar la situacion desde los elementos
que utiliza, su colocacion en el espacio, su busqueda, observar y percibir sus realizaciones, poder
representarse una imagen de aquello que quiere conseguir y evaluar el resultado final (fig 23) Numerosas
y complejas operaciones mentales que requieren, sin duda, disponer de una base afectiva fuerte que
potencie la incipiente personalidad del nifio e impulsen un «Yo» fuerte dispuesto a afrontar los crecientes
obstaculos que se le va>an presentando
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Cn esia uluma etapa que estamos estuchando, aparece el juego simbdlico El pequefio ciego puede iniciar
espontaneamente un sencillo juego de este tipo, empezando a imaginar que su mano o una tapa esun
telefono, por ejemplo, > que habla con su padie Puede colocarse dos pequefias cajas en las oreja* \ decir
gue son unos cascos > que esta escuchando musica, etc Hemos observado, que en.-seneral, estos primeros
juegos simbolicos del nifio ciego tienen relacién con sensaciones auditivas muy gratificantes para el, por
su contenido emocional s afeemo o por el placer que le suponen (fig 24)

Los pequefios juegos de relacién con otros nifios, que va en las pn-

tliferemwltn en In c\t>litntni del nimt ni.
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merasetapasse habran iniciado en su casa, en el parque, en el vecindario, posibilitaran la entrada del nifio
en la guarderia. Esta entrada sera preparada cuidadosamente con la familia y, en especial con la madre.y
los educadores que van a llevar a cabo la integracion (fig. 25). El nifio ciego puede preferir, al principio,

el contacto con nifios mayores que le proporcionen juegos y con los que se siente mas seguro. No
obstante, si el nifio ha tenido numerosas oportunidades de contacto con otras personas, con otros nifios,
mayoresy pequefios, cada vez se sentird masconfiadoy con masoresrecursos para iniciar estos contactos
(fig. 26).

Zfi.

Para un mejor seguimiento de la evolucién de los nifios ciegos, a continuacion transcribiremos los
diferentes parametros de la Escala de Desarrollo Leonhardt, que comprende desde los 0 a los 2 afios de
edad, y que hemos realizado con la poblacién de nifios ciegos congénitos atendidos en Atencidn Precoz.
Recordamos que esta evolucion se ha obtenido en nifios ciegos asistidos desde los primeros dias 0 meses
de vida y cuyos padreshan participado plenamente en el programa de seguimiento. En nifios atendidos en
épocas posteriores, el desarrollo que presentaban era muy diverso y, en general, no se ajustaban
practicamente en ninguna area a la evoluciéon que aqui presentamos.

ESCALA DE DESARROLLO DE ,NI,NOS CIEGOS DE 0 A | ANOS™ (Lconhardl)

Las secuencias dedesarrollo seguidas estan junciauas en la observacion debebesy lactantes ciegos congénitos [6tales de nuestro
pais.

He considerado, en estas secuencias, la edad delas primeras conductas en una poblacion de nifios ciegos de nivel de evolucion altoy
bajo.

Laprimeraedad consignada correspondea ios nifios mas precoces y que heconsiderado de nivel muyalto, y la segunda cifra, a los
nifios ciegos de nivel mas bajo, lentos de evolucién, pero que, en principio, no presentan otras alteraciones.

Al hacer lavaloracion del nifio ciego es importante considerar su globalidad, puesto quea menudo seobserva unadisarmoniaen su
evolucién. Tambiéndebentenerseen cuenta la disarmonia y la asincronia que existen de entrada, si comparamos su evolucion con
ladel vidente. Asi,porejemplo, el nifio puede presentar unbuen desa-"rrollo sensorial y cognilivo y un considerable retraso en
molricidad o lenguaje. S6lo cuando la valoracion sea mas baja en todas las areas, podriamos pensar en un grave retraso, en cuyo
caso se deberian analizar con aiencién las causas que lo provocan.

Postura y molricidad

— Juega con sus manos 1.5 a5 meses
— Mantiene la cabeza erguida cuando lo llevan de un lado

aotro 2.5 a 6 meses

— Controla la cabeza y los hombros cuando esta apoyado

en una almohada 3 a6 meses

— Levanta la cabezaen posicién prona, apoyandose en antebrazos 3a3
meses

— Realiza apoyos laterales 4 a 12 meses
— Hace giros de posicién prona a supina 5a 12 meses
— Rastreo. Avanza medio cuerpo si se le da un punto de

apoyo 6a 12 meses

— Juega con sus pies 6 a 12 meses
— Giros de posicién supina a prona 6 a 1J meses
— En posicién prona hace el avion o «volador» 6 a Il meses

— Brtdgtng 7 a 15 meses

— Se mantiene sentado sin apoyo 7 a 15 meses
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— Poniéndolo de pie salta sobre sus pies

— Se mantiene de pie sin apoyo

— Realiza desplazamientos sentado

— Da algunos pasos cogido de la mano del adulto

— Desplazamientos laterales de pie con apoyo

— Desplazamientos frontales empujando una silla

— Gateo

— Se sienta s6lo cogiéndose

— Gatea un peldafio y lo explora con el lacio

— Se queda de rodillas en postura erecta cogiéndose

— Se impulsa en un balancin

— Se descuelga de una butaca

— Se levanta solo y permanece de pie

— Se baja, cogiéndose, para asir el objeto que se le ha i raido m— liaila con su cuerpo, sin desplazarse
— Da pasos solo

— Sube peldafios solo, cogiéndose a la barandilla o a la pared

— Se desplaza solo por dos o tres habitaciones de la casa

— Se pone en cuclillas y se levanta sin apoyo

— Sube y baja solo por la escalera cogiéndose de la barandilla

— Sube a un mueble o sofa de mediana altura

— Corre dos pasitos conos

— Domina su cuerpo, camina, corre un poco, se para, gira, etc. (con prudencia)
— Sube y baja solo de un balancin

— Sentado, hace botar la pelota entre sus piernas

— Da puntapiés a la pelota en un rincén o contra una puerta cogiéndose a ella
— Monta en un triciclo sin pedales

— Pasa pequefios obstaculos cogiéndose

— Anda hacia atras dos pasitos cogiéndose

— Puede abrir la puerta de la calle y caminar solo por la acera (vigilado por el adulto)
— Trepay baja espontdneamente de cualquier mueble con flexibilidad

7 a 10 meses

8 a 12 meses

8 a 15 meses

9 a 12 meses

10 a 16 meses

11 al18 meses 11 a 24 meses

11 a 18 meses

12 al18 meses 12 a 16 meses 12 a 30 meses 12 a 16 meses 12 a 16 meses 12 a 16 meses
12 a 18 meses

13 a 24 meses -

13 a 20 meses

14 a 25 meses 14 a 30 meses

14 a 18 meses

15 a 24 meses 15 a 30 meses

15 a 30 meses 15 meses a 3 afios

15 a 30 meses

16 meses a 3 afios

17 a 30 meses

18 a 30 meses

22 meses a 3 afios

2 a4 afios 2 a 3.5 afios

Sentido auditivo

(En esta evolucion observamos una sincronia referente al desarrollo que sigue el ciego y una disarmoma referente al vidente.)

— Sigue la voz con la cabeza Nacimiento

— Desplaza la cabeza en sentido contrario de donde viene

la voz, «mira» con el oido 1.5 a 6 meses

— Escucha inmévil los ruidos de la habitacion 1,5 a 6 meses

— Reconoce la voz del padre y de los hermanos 1.5 a 6 meses

— Da diferentes respuestas tactiles y de alerta al extrafio 1.5 a 6 meses

— Busca la boca de la madre cuando enrule sonidos 2 a 6 meses

Aspectos diferenciales en lo evolucion del nifio ciego

Coordinacién mano-oido conel objeto sonoro al lado de su mano 3 a9 meses
Busca el objeto por el sonido en espacios préximos 3 a9 meses Preferencia auditiva laieralizada

4 a7 meses Reconoce los pasos de la madre 5 a 10 meses Reconoce espacios familiares

5a 10 meses Reconoce sonidos familiares no direcamenteunidosa ;1  5a 10 mesesBusca el objeto orientandose especialmente
a20cm 5a 12 meses Imitadiferentes sonidos 6 a 12 meses Discrimina voces extrafias,
no familiares 9 a 13 meses Preferencia auditiva lateralizada distante (1 m) orientdndose haciadonde proviene el
sonido 10 a 15 meses Imita diferentes rumos de secuencias largas o medianas 11 a 18 meses Mide
distancias por el sonido 11218 meses Busca el teléfono desde otrahabitacién 12
a20 meses Baila cuandooye musica 12 a 18 meses Conoce distintos tipos de motor por el
sonido (coche, moto, tractor, camion, furgoneta...) 2 a 4 afios Sabe si hay alguien en la habitacion
escuchando larespiraciondel otro 2 a 5 aflos Busca una persona en una habitacién en
un itinerario complejo, recordando el sonido delos pasos que ha oido anteriormente y orientandose . 2
a 4 afos

Interaccién, comunicacién y lenguaje
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Se inmoviliza al oir la voz de la madre 20 dias

Sonrie cuando le hablan y lo tocan 20 dias
Sonrie cuando la madre le habla I mes

Se manifiesta radiante cuandooyelavoz del padre o hermanos

Toca activamente el cuerpo de la madre 2 meses
Vocaliza 2 meses
Busca activamente y explora la boca de la madre 3 meses

Su semblante empieza a tener mas expresividad 3 a6 meses
Rie 3 a10 meses
Sonrie si oye los pasos de la madre 4 meses
Bisilabea 5 meses
Imila el ritmo de las palabras que le dicen 5 a 8 meses

Busca activamente y explora la cara del padre y hermanos 5 a 8 meses

Entiende y responde con su cuerpo «arriba» y «abajo» 6 a 10 meses

Extiende los brazos para que lo cojan 7 a 14 meses

Conoce y toca una pane del cuerpo bajo demanda 8 a 12 meses

Busca activamentey explora, aunque conalgunareserva, la cara de personas que le resultan conocidas
Hace palmas espontaneamente siguiendo una cancion 8 a 14 meses

Sopla un objeto para provocar un silbido 8 a 20 meses
Comprende «Toma» y coge el objeto sin sonido 8 a 14 meses
Hace «adiés» agitando la mano 8 a 20 meses

2 meses

8 a 24 meses
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Aspectos diferenciales en la evolucion del nifio ciego
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— Reclama con insistencia que jueguen con él

— Empieza a responder con algin gesto cuando se le hace una pregunta

— Se manifiesta seno y expectante frente a extrafios, con reserva y a veces desconfianza
— Manifiesta lo que quiere

— Sefiala tres partes del cuerpo

— Lleva los objetos «arriba» y «abajo» si se le pide

— Aumentan las respuestas con gestos

— Cuando se encuentra en situacion limite, dice «mama» con sentido

— Pasa dos o tres hojas de un cuento deslizando las manos por las imagenes con ayuda
— Abre y cierra las piernas cuando se le pide

— Va de prisa o despacio cuando se le pide

— Presenta la mano derecha cuando se le pide

— Busca un juego a la derecha cuando se le da este concepto

— Tira del pelo a la madre o la muerde

— Imita palabras y ritmos

— Se acerca a las personas conocidas y levanta los brazos para que lo cojan

— Busca a los hermanos para jugar

— Busca partes de la cara del otro cuando se le pide

— Abraza a los padres cuando se le pide

— Acepta mejor a personas desconocidas

— «Habla» por teléfono con personas de la familia

— Conoce y utiliza todos los conceptos espaciales basicos en respuesta a la demanda
— Comprende el lenguaje habitual y responde con la actividad apropiada

— Dice espontaneamente cuatro palabras y hace rumos imitando la conversacion del otro
— Anticipa actividades cuando llega la hora habitual y utiliza un sonido o gesto

— Controla la situacién de otras personas del entorno mediante el sonido

— Busca activamente al adulto para jugar juntos

— Conoce y muestra la mano izquierda

— Puede esperar unos minutos cuando le dicen

— Busca imagenes tactiles en el cuento cuando se le pide

— Repite las palabras que oye o se le piden por imitacién

— Puede seguir el desarrollo de una situacién que le afecte y responder adecuadamente
— Nota si tiene muy cerca la persona o si se le separa menos de un metro

— Da besos y acerca la cara para que lo besen

— Comprende 6rdenes complejas

— Puede entretenerse sélo a ratos

— Dice ocho palabras con sentido

— Une dos palabras

8 a 24 meses

8 a 24 meses

9 al3 meses 11 a 24 meses 11 a 18 meses

11 a24 meses

12 a 24 meses

12 a 24 meses

13 a 30 meses 13 a 24 meses 13 a 20 meses

13 meses a 5 afios

13 meses a 3 afios

14 a 24 meses 14 a 30 meses

14 a 24 meses

15 a 24 meses 15 a 30 meses 15 a 30 meses 15 a 24 meses 15 a 30 meses

15 a 30 meses 15 a 24 meses 15 a 24 meses 15 a 24 meses

15 meses a 3 afios 15 a 24 meses 15 meses a 5 afios 15 a 30 meses 15 meses a 3 afios 17 a 30 meses
17 a 30 meses

17 a 24 meses

18 a 30 meses

18 meses a 3 afios 18 meses a 3 afios 18 a 30 meses 18 a 30 meses

« Se enfada y muestra abiertamenteel porqué Se pone serio cuando hace algo concentrado Aumenta considerablemente su lenguaje
Dice su nombre y los afios que tiene Entiende el «yo» y el «t(» y puede empezar a hablar en primera persona
Sigue una conversacione interviene adecuadamente Puede empezar a usar palabras de una segunda lengua Puede recordar y
nombrar, por orden, hasta 4 objetos, previamente locados Puede recordar unhecho pasado Construye frases de mas de ocho palabras
Conocimiento y modicidad fina

— Juega con sus manos

— Coge el objeto cuando éste toca su mano

— Se pone y se quita el chupete de la boca

— Pasa el objeto de mano

— Si tiene un objeto en la mano y se le da otro, deja caer el que menos le interesa

— Juega con sus pies



— Rasca una superficie y escucha el sonido

— Busca los cascabeles que suenan lateralmente y lateralmente y arriba
— Manifiesta interés por explorar con las manos y la boca

— Si se le cae el chupete en la cama o entre las piernas o nota el contacto, lo busca activamente
— Golpea dos boles entre si 0 contra una superficie

— Si se le caen juguetes al lado o entre sus piernas, los busca

— Coge juguetes con los pies

— Hace palmas en cuanto oye una cancién conocida

— Hace silbar un objeto silbador

— Busca el objeto que oye lateralmente abajo

— Juega a tirar objetos al lado de su cuerpo y a buscarlos

— Se orienta y busca la caja de juguetes situada a un metro de distancia
— Si lc gusta una comida puede cogerla'y comerla s6lo con los dedos
— Ajusta su movimiento mediante el sonido, midiendo la distancia
— Conoce y sefiala dos partes del cuerpo

— Come trocitos de comida méas grandes, blandos

— Manifiesta gran interés para explorarlo todo

— Pasa 2 o 3 hojas de un cuento mirando la imagen

— Pone la bola en el agujero

— Sacay pone la anilla en el palo

— Abre y cierra las piernas cuando se le pide para jugar

— Puede ir de prisa o despacio en el balancin si se le pide

18 a 24 meses 18 a 24 meses 20 meses a 3 afios 20 meses a 3 afios
22 meses a 3,5 afios

22 meses a 4 afos

23 meses a 4 afios

23 meses a 4 afios

23 meses a 4 afios

24 meses a 4 afios

1,5a4 meses 3,5a7 meses 4,5a7 meses 5a 10 meses

5a12 meses 5al2meses5al2meses

a 14 meses

a 10 meses

a 12 meses

a 10 meses 7 a 12 meses

a 12 meses

a 13 meses

8 meses a 2 afios 8 a 15 meses 8 a 20 meses

10,5a18 meses 11 a 24 meses

Il a 16 meses

11 a24 meses

12 meses a 4 afios

12 a 14 meses

13 a 30 meses 13 a 30 meses 13 a 30 meses 13 a 30 meses 13 a 30 meses

O~N~NO OO
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— Conoce su mano derechay el lado derecho

— Juega con las puertas del armario

— Cuando contacta con el objeto, prepara los dedos para realizar la actividad apropiada (coger, apretar, estirar, etc.)
— Ajusta su conducta y exploracién a lo que se le pide

— Reconoce y busca partes de la cara del otro cuando se le pide

— Sacaropao papeles de los cajones

— Come algunas cucharadas solo sin caerle apenas comida

— Demuestra gran interés por explorar todo el entorno

— Se puede orientar por toda la casa 'y desplazarse

— Explora con las manos y los dedos adecuandolos al objeto

— Conoce Yy utiliza todos los conceptos espaciales basicos

— Come sélido solo (p. ej., carne)

— Busca imégenes en el cuento cuando se le pide

— Patea la pelota en un rincén o contra una puena cogido a ella

— Pone dos piezas por el agujero correspondiente en un bote

— Muestra la mano izquierda y busca el objeto en este lado cuando se le pide

— Explora los brazos del adulto y observa su longitud

— Selecciona diversas pelotas segun la textura, el peso y el tamafio

— Reconoce una situacion compleja, anticipa la siguiente secuencia y responde adecuadamente

— Esta interesado en explorar los pies y el calzado del adulto

— Nota cuando la otra persona se separa de él ligeramente (50 cm)

— Hace sonar una o dos piezas si se le pide, diferenciando uno y dos

— Saca todos los objetos de los cajones y armarios

— Rompe plastilina a trocitos y los mete en un bote

— Da cosas de una en una

— Saca los objetos de los cajones y vuelve a guardar algunos

— Abre el frigorifico y come lo que le apetece

— Abre y coge del frigorifico lo que le piden. Si se equivoca, lo cambia por el adecuado

— Come solo con los dedos un plato de carne con patatas fritas o alguna cosa que le gusta

— Se coloca la mano en la oreja simulando que oye el teléfono

— Busca un juego sonoro escondido en una caja cubierta con un trapo en cualquier lugar de la habitacién

— Esconde el mismo juguete donde estaba y lo vuelve a tapar como estaba

— Tiene recursos propios de juego para entretenerse media hora o mas

— Da piezas del armario, del lavavajillas. etc.. correctamente

— Se concentra y se pone serio cuando «trabaja»

— Saca un tapon de un tubo estirando y empieza a colocarlo

14 meses a 5 afios 14 a 18 meses

14 a 24 meses

14 a 30 meses

15 a 30 meses 15 a 30 meses

15 meses a 4 afios 15 a 18 meses 15 a 30 meses 15 a 30 meses 15 a 30 meses 15 meses a 4 afios 15 meses a 3 afios
15 meses a 3 afios 15 meses a 3 afios

15 meses a 5 afios 15 meses a 3 afios

15 meses a 3 afios

17 meses a 3 anos 17 a 30 meses

17 a 24 meses

17 meses a 3 aflos 17 meses a 3 afios

17 meses a 3 afios

18 meses a 3 afios 18 meses a 3 afios 18 meses a 3 afios

18 meses a 4 afios 18 meses a 4 afios 18 meses a 3 afios 18 a 30 meses 18 meses a 3 afios

18 a 30 meses 18 a 30 nieges 18 a 24 meses 18 meses a 3 afios

Aspeclos diferenciales en la evolucion del nifio ciego

Cierrabotes colocando bien la lapa, primeroen vertical y luego en horizontal Saca.,y mete partes de una caja completa Recono ce
parles de laropa quelleva Metetodas las anillas enel palo Abre una cremallera Busca partes de un objeto y lo muestra Se mete
dentro de cajas, boles

Busca objetos en las estancias de la casa que mejor conoce Busca la altura de las cosas

Demuestra interés por descubrir los orificios de su cuerpo Legusta que le expliquen cuentos de fantasias simples Juega a tirar las
cosas mas lejos de su cuerpo y a recuperarlas levantando incluso obstaculos Controla sus esfinteres

Imita, de forma simulada, acciones sencillas que se le hacen

Intenta dibujar con el punzén y comprueba las marcas que ha hecho en el papel

Monda la naranja solo (preparada) con los dedos y la corla en trocitos

Se sube los pantalones solo y casi lo consigue Huele parlesde su cuerpo que halocado con lamano Tocay mirabebes Puede hacer
caca en el WC Se descubre la espalda

l.Icva cubiertos de uno enunoy «prepara» la mesaConoce las partes del cuerpo, quesonuna (como laboa) o dos (como las or ejas)
Conoce lodos los objetos de la vida diaria, sabe para qué sirven y los utiliza
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18 a 24 meses )
18 a 30 meses J
18 a 24 meses

18 meses a 3 afios
18 a 24 meses

19 a 30 meses
19 a 30 meses

[ ]
<J
<
19 meses a 3 afios
20 meses a 3 afios -
20 a 30 meses tl

21 meses a 3 afios

21 meses a 3 afios

21 meses a5 afios

22 meses a 3 aflos 22 meses a 4 afios

22 meses a 4 afios

23 meses a 4 afos 23 a 30 meses

23 meses a 3 afios

24 meses a 4 afios 24 meses a 5 afios 24 a 30 meses
24 meses a 3 afios 24 meses a 4 anos
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Trastornos de la personalidad en el nifio ciego

En el capitulo 1, ya hemos indicado las graves alteraciones que puede sufrir el nifio ciego en el desarrollo
de su personalidad, debido a las limitaciones que presenta para poder ejercer un control del mundo que lo
rodea y las dificultades que tiene para relacionar su «Yo» con el entorno.

Estudio de los trabajos realizados acerca de las desviaciones de personalidad que
pueden sufrir los nifios ciegos

Uno de los primeros trabajos sobre nifios ciegos, realizado por D. Bur-lingham, data de 1941. Esta autora
llevé a cabountrabajo con 2 nifios _ ciegos y observd como la falta de vision alteraba y disminuia una de
las més importantes funciones que realizan los 0jos, 0 sea, la verificacién de cuanto pasaba, la
comprobacion de la realidad. «Asi, el nifio ciego da paso a la fantasia que lo lleva a negar la realidad y a
desarrollar pensamientos productivos».!

Félix Deutsch (1940) comprobé la misma tendencia en sus estudios. Este autor advirtié que en los nifios
ciegos congénitos la curiosidad era satisfecha mucho méasrapidamente que en los nifios videntes. Frente a
un hecho, la primera impresién de curiosidad daba enseguida paso a un desinterés por lo que pasaba y a
refugiarse seguidamente en la fantasia.?

En 1961, D. Burlingham sefialé que el retraso del nifio ciego no s6lo era debido a la falta de visién sino
también a la falta de incentivo que en muchas ocasiones sufria al no seranimado por su madre a repetir
aquello que habia conseguido en sus experiencias. Asimismo, indicaba que la etapa de dependencia se
prolongaba y se ampliaba.Porotra parte, también sefialé como caracteristica relevante la persistencia del
placer experimentado con la boca y una menor expresion de conductas agresi-
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vas, debido a la necesidad del nifio ciego de controlar su agresion, ya que pronto se da cuenta de su
dependencia del vidente y, en cambio, siente un mayor miedo a sufrir agresiones exlernas.

Buriingham lambicn sefialé que el habla de los nifios ciegos se hallaba menosconectada con experiencias
sensoriales y con las capacidades y logros del ego. Consideraba también una experiencia comun el hecho
de que muchos de estos nifios, al encontrarse con personas extrafias, inmediatamente les preguntasen sus
nombres, su procedencia y oiros detalles personales. Esta autora lleg6 a la conclusion de que las personas
ejercian mucho mayor atractivo para ellos que el que ejercian los objeios.?

Lowenfeld (1981) comprobd que muchas de estas observaciones coincidian con las realizadas en EE.UU.
por profesionales que trabajaban con nifios ciegos afectados de retinopatia del prematuro o fibropiasia
retrolental, y que presentaban conductas alteradas.*

En la siguiente publicacion de Buriingham (1964), analizé el papel del sonido y su escucha en el
desarrollo del nifio ciego, concluyendo que la falta de contacto visual entre el nifio y su madre no podian
ser compensadas por la voz y la escucha. La falta de los efectos reciprocos que proporciona el didlogo
visual, impedia que la madre y el nifio ciego pudiesen desarrollar una relacion estrecha e intima.
Consideraba que muchas madresno comprendian la importancia que tenian el silencio y los sonidos para
sus bebés. Cuando un nifio parece estar pasivo, puede, electivamente, estar escuchando cuanto acontece a
su alrededor. Mas tarde, el bebé ciego podra imitar algiin sonido que habra oido en estos periodos de
«pasividad», dice la autora. Por otra pane, el silencio puede ser aterrador para el nifio, cuando, por
ejemplo, nota que alguien se marcha de la habitacion y se queda solo. Buriingham cree también que una
continua estimulacién auditiva, como puede ser la producida por la radio o la lelevision, puede causar
efectos adversos. Estas no sélo bloquean los sonidos del ambiente que pueden interesar al nifio, sino que
también lo inducen a una pasividad y a la propia estimulacién.>

En 1965, Buriingham escribié nuevamente sobre problemas en el desarrollo del ego del nifio ciego. En su
articulo centré la atencion en la inmovilidad que presentan los nifios ciegos 'y la comparé con el
movimiento espontaneo y las conductas activas que se observan en los nifios videntes. Segun la autora,
esta inmovilizacion se desplaza desde el area motora hacia otras funciones del ego. Considera, ademas,
que existe un vacio comparativo dejado en la mente por todo aquello que ha creado su mundo en
imagenes y que se ha formado sin una impresion visual, vacio que se llena, en parte, por la atencién que
el nifio presta a las sensaciones que surgen de su propio cuerpo. También observé el alio grado y la
excelente memoria que poseen los nifios ciegos. Esta memo-
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ria, dice la autora, desempefia un importante papel en el impasse que se produce desde el aumento de
vocabulario de palabras esenciales, aunque sin sentido para el nifio, y su frustracién al no comprender las
palabras utilizadas por las personas significativas para él. Proporciona algunos ejemplos del habla
observada en la Hampstead Nursery School y la clasifica de la siguiente manera:

— Palabras adquiridas normalmente sobre la base de experiencias sensoriales.

— Palabras usadas del mundo de los videntes.

— Asociaciones en las que inierviene la memoria para las palabras desconocidas.

— Confusion entre palabra y cosa.

— Habla de «lorito», no asimilada.b

Lowenfeld* destaca una importante observacion que hace Buriingham en 1972, en su estudio sobre las
diferencias en el desarrollo de los nifios ciegos en comparacién con el de los videntes. La autora considera
la posibilidad de una equivocacionaljuzgarel desarrollo del nifio ciego bajo parametros comparativos de
los nifios que ven.” Lowenfeld sefiala que, a la luz de estas consideraciones, los aspectos del desarrollo del
nifio ciego que se han tenido como un retraso o un enlentecimiento, pueden indicar, en realidad,
diferencias basicas mucho mayores. Conseguir realizar una experiencia teniendo una representacion
visual de las cosas es, probablemente, un proceso mucho més sencillo que su consecucion sobre la base
de una abstraccion verbal, como deben hacer los nifios ciegos, dice Buriingham.'

Anne-Marie Sandler realizd, en 1963, una serie de investigaciones acerca de la pasividad observada en
nifios ciegos y en el desarrollo de su ego. Dicha investigadora considera que el desarrollo de esios nifios
sigue un curso paralelo hasta las 12-16 semanas de vida, pero considera que en el tiempo de transicion
que va desde la primera fase oral (predominantemente pasiva) hasta la segunda (predominantemenic
activa), el desarrollo del ego del nifio ciego sigue un curso que lo conduce a centrarse en si mismo
pasivamente y a una falta de esfuerzo para conseguir luego cierta habilidad. Asi, sugiere la hip6tesis de
que la deformacion del ego resultante de la ceguera se halla ligada a una etapa del desarrollo que,
basicamente, no puede ser invertida por el entorno, aunque sus consecuencias pueden ser modificadas
ampliamente con un adecuado ma-ternaje.

En la primera fase, indica esta autora, la boca es el 6rgano de exploracion méas importante como en



cualquier nifio. En la segunda fase, la mano toma la iniciativa en los juegos de los bebés videntes,
realizando funciones exploratorias. Ello suele conducir, durante el segundo y el lercer tri-
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mestres del primer afio de vida, hacia el mundo externo. En este proceso, considera Sandler, el nifio ciego
sufre un impedimento y un retraso. Aunque el sonido desempefia algin papelen todo este proceso, al nifio
ciego le falta la continuidad sensorial que proporcionan lasimpresiones visuales. Como resultado, pasa un
largo tiempo privado de las satisfacciones que le brindan los estimulos externos y retorna a conductas
repetitivas autoestimuladoras, en las que esta siempre presente, sefiala Sandler, un retraso basico en el
desarrollo del ego. También indica que, hacia finales del primer afio, pueden observarse diferencias
individuales sustanciales en los bebés ciegos, pero que los aspectos sefialados siempre estan presentes.®
En su articulo «Periodos vulnerables en el desarrollo temprano de nifios ciegos», D. Wills hace referencia
a las numerosas dificultades que el nifio ciego tiene que superar en su desarrollo temprano, dificultades
que no debe afrontarelnifio vidente. Considera extremadamente vulnerable este primer periodo, en el que
las madres necesitan ayuda y apoyo continuos para poder criar con éxito a sus hijos. La autora se detiene
en tres fases que considera especialmente vulnerables.®:

/. La primera fase corresponde al largo periodo que el nifio ciego necesita antes de localizary alcanzar un
juguete a partir de la pista de un sonido, él solo y sus implicaciones. Ello porque considera que confiere
unasustancialidad alobjeto y ayuda a desviar el interés del nifio por su propio cuerpo y por el de la madre
a favor de un incipiente interés por el mundo que le rodea. Gesell indicé, en 1941, que «el mayor
problema en el desarrollo del nifio ciego es conseguir algin grado de extraversion».10

2. Lasegunda fasees el largo periodo en que el nifio permanece atado a las cosas familiares y a la rutina,
aun cuando los cuidados maternos sean 6ptimos; ello puede generar la tendencia, nos dice Wills, a
revertir en las primeras formas de funcionamiento y apoyarse insistentemente en ellas en respuesta a
experiencias inquietantes, especialmente a perturbaciones en la relacién padres-hijo.

3. La tercera fase es el periodo durante el cual el nifio esta adquiriendo una representacién interior del
objeto y constancia de él, que lo conduce a cierta fusion, cierto compromiso entre sentimientos agresivos
y libidinales y su expresion hacia el objeto.® Wills observé qué los periodos vulnerables del bebé ciego en
las primeras etapas pueden ser diferentes de los de los nifios que ven y considera sumamente importante
poder comentarlos con las madres. Al sefialar las dificultades que tienen los nifios ciegos para manejar su
agresion, considera que, sin la ayuda de la vision, parecen tener problemasen reconocer a su madre como
la misma persona a veces gratificante, a veces frustrante, si no tiene una representacion interna suficiente
de su madre como persona mas significativa en el ndcleo de sus afectos (Wills, 1970).
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Nagera y Colonna (1965) realizaron un estudio con 6 nifios ciegos de edades comprendidas entre 4y 8 Vi
meses de edad a fin de examinar el ego y sus impulsos de desarrollo. Entre ellos, observaron dos tipos:
unos, que no difieren mucho de los nifios videntes y siguen un proceso del ego y de los impulsos de
desarrollo en edades similares, asicomo en las relaciones de objeto que establecen, mientras que otros
siguen un proceso de desarrollo atipico y sufren un gran retraso en las areas antes mencionadas."”

Otros autores, como Omwake y Solnit (1961), sefialaron cuatro principales dificultades observadas
durante el tratamiento terapéutico psicoa-nalitico realizado con una nifia ciega que sufria graves
alteraciones en su personalidad, asi como las condiciones que la condujeron a su recuperacion. Las
dificultades eran las siguientes:

— Un estancamiento en el desarrollo Hbidinal y en el ego.

— Un desarrollo de la inhibicién por conocer tocando.

— Una desorganizacion por la memoria de experiencias penosas en los primeros 3 afios de vida.

— Una baja estimulacion y una falta de orientacién y guias protectoras.

Y las condiciones que los autores consideran se dieron en el cambio hacia la recuperacién, fueron un
progresivo desarrollo de la comprension del déficit sensorial que guiaron a la nifia hacia un importante
giro durante el tratamiento. El terapeuta asumié la funcién de «guia perceptiva».12

Las separacionesque sufren, a veces, inevitablemente, los nifios de sus madresson causa de reacciones de
ansiedad. Fraiberg!3 (1971) y Colonnal! (1968) consideraron que estas separaciones tenian mayor
repercusion en los nifios ciegos puesto que sentian mayor inseguridad en esta relaciéon y, asimismo, eran
menos capaces de afrontar esta pérdida, aunque fuera simplemente temporal, puesto que no podian
conocerla de forma anticipada. Por oir& parte, el nifio puede ingresar en el hospital o la madre puede no
ser respondiente debido a la depresion que sufre al conocer el diagndstico de la ceguera del bebé. Estos
autores consideran que tiene gran importancia el hecho de que el nifio no llegue a experimentar las
separaciones como rechazo y aconsejan poner un especial cuidado en evitarlo.13

Sandler® en 1963 y Fraiberg!* en 1968 manifestaron su acuerdo con la primera autora, respecto a que el
retraso observado en la locomocién de nifios ciegos se halla ligado a sus problemas de prensién y a sus



dificultades en alcanzary coger objetos bajo una guia sonora Unicamente. Fraiberg sefiala que, una vez
que el nifio es capaz derealizarlo, empezara a gatear. También indica haberencontrado graves problemas
adaptativos en el establecimiento de relaciones humanas, en actividades de motrici-
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dad gruesa, en su desarrollo cognitivo y, en particular, en la vulnerabilidad del ego y en sus mecanismos
de defensa.

En otro estudio realizado previamente por Fraibergy Freedman (1964) sobre la conducta desviada de un
nifio ciego de 9 afiosy la interrupcidn que presentaba el desarrollo de su ego, los autores hacian especial
hincapié en las funciones que realizaba la boca, como principal 6rgano de discriminacién y percepcion de
la persona ciega durante toda su vida. Asimismo, consideraban que los avances que realiza el nifio ciego
se hallan condicionadospor las funciones perceptivas que progresivamente asumen lasmanosy que antes
se centraban en la boca.'®

En 1966, Fraiberg, Siegel y Gibson estudiaron la importancia "de la busqueda del sonido en la formacién
del ego en nifios ciegos. Estos autores observaron que la coordinacion de la prension y el oido, que en los
nifios videntes comienza a los 5-6 meses de edad, en los nifios ciegos se produce en el Ultimo trimestre del
primer afio de vida. Asi, los autores sefialan que es a los 11 meses de edad cuando el bebé ciego busca el
sonido sin ninguna otra ayuda, y concluyen que el sonido solo no proporciona sustancialidad a un objeto
en las primeras edades del nifio. En cambio, su busqueda indicaria que el nifio ha podido abstraer de sus
experiencias anteriores la interpretacion de la existencia de un objeto, es decir, seria el principio del
descubrimiento de un mundo de objetos. Llegar a este conocimiento significa que el nifio ciego tiene que
recorrer un camino mas complicado que el que realiza el nifio vidente; ello puede conducir a una
detencion en sus etapas tempranas de desarrollo, que es caracteristica de los nifios ciegos que presentan
desviaciones'}' alteraciones en su personalidad.6

Adelson y Fraiberg (1974) describieron el desarrollo de la motricidad en 10 nifios ciegos congénitos,
desde el nacimiento hasta los 2 afios. Observaron que estos nifios seguian una regularidad, pero ésta
diferia de la que presentaban los nifios con visidn. El desarrollo postural permanecia dentro de unos
limites normales de desarrollo, pero no asi la motricidad auténoma, que presentaba un considerable
retraso. En el estudio destaca el pesimismo ante la observacion del retraso en la primera coordinacién
oido-mano, especialmente si se la compara con la temprana coordinacién ojo-mano de los bebés videntes.
Los amores consideran que este retraso es responsable del prolongado periodo de inmovilidad del bebé
ciego durante el primer afio de vida, inmovilidad que atenta de forma importante contra el desarrollo del
ego.

Trastornos de la personalidad en el nifio ciego

Nuestras observaciones
113

Los primeros trabajos realizados con nifios ciegos nos permitieron observar que algunos nifios
presentaban un desarrollo muy lento. Eran nifios pasivos que no tenian curiosidad por el entorno, que
habian inhibido su primitivo impulso de exploracién y que continuamente necesitaban un «Yo auxiliar»
que los impulsase a decir o a realizar cualquier accion o actividad. En estos nifios, la Unica actividad
espontanea que podiamos percibir era la auditiva, pero en la que se mostraban extremadamente selectivos.
Asi, una voz inesperada, un timbre para él desagradable o demasiadas voces juntas provocaban su
replegamienio. Lo mismo sucedia con los diversos sonidos del ambiente, los cuales, por su complejidad o
continua invasion de su mundo, a veces le hacian més dificil su tolerancia. Con las manos o los dedos en
los oidos provocaba el aislamiento que el nifio deseaba o necesitaba.

En general, presentaban un gran retraso en el desarrollo de todas las areas, pero destacaba la pobreza de
sus interacciones y de las relaciones, no s6lo con otraspersonas sino son sus madres. Escasas relaciones o
demasiada adhesion (simbiosis). En muchos casos, llamaba la atencion la utilizacién que el bebé ciego
hacia de la otra persona, que manipulaba como si fuera un objeto. Asimismo, su comunicacién no era un
didlogo sino, en realidad, un mondlogo en que el nifio, cadticamente, repetia 6rdenes que se le
acostumbraban a dar, deseos acerca de sus necesidades basicas o peticion de algin objeto significativo
para él,y al que, facilmente, quedaba fijado.

Las prohibiciones constituyen otro de los temas que estan presentes, y en cuya repeticion el nifio
acostumbra a encontrar placer. Lenguajes ecolalicos o sin sentido, cantinelas interminables, «nifios-
radio», como tantas veces se los ha llamado, por la repeticién de «slogans» publicitarios o de ciertas
partes de un programa de radio o television que al nifio le han hecho gracia por la sonoridad de las
palabras empleadas (muchas veces eran palabras barrocas, rimbombantes y absurdas para él).

En ocasiones, observamos también al nifio ciego consu mano completamente adherida a un objeto (en
general, objetos pequefios y con sonido, como un cubilete con un pequefio cascabel en su interior, una
pelonia suave con sonido, etc.), y realizando actividades autosensona -les, dando la impresién de que ese
objeto habia pasado a ser una prolongacién de su brazo. La cabeza suele ser una de las partes del cuerpo
mas elegidas, y la parte superior o cerca de la oreja la ubicacion preferente. (Pensamos que en esta
conducta predomina la bisqueda de una autoestimulacién sonora especialmente.) Este comportamiento
puede quedartan fijado que a menudo se produce la caida delpelo de esta zona debido a! rozamiento o al



golpeteo continuado que realizan.
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Asimismo, en un momento dado, estos nifios pueden sentirse desbordados ante cualquier estimulo
inesperado y sumergirse en una crisis de llanto e irritabilidad, dejando confusos y desorientados a sus
padres que se sienten cada vez mas impotentes para atender y entender a su hijo.

Otros trastornos de la conducta que hemos observado, y en los que predominaban de forma masiva los
nucleos psicéticos, eran:

— No aparicion del lenguaje o fallos en su desarrollo.

— Fobias frecuentes y crisis continuas de intenso panico o destruccion.

— Dificultad para distinguir entre los propios pensamientosy la realidad externa.

___—Regresiones o detencion del desarrollo intelectual.

— Ausencia del sentido de identidad personal.

— Estereotipias motrices y verbales de naturaleza «autosensoriai».

Aproximaciones en el estudio de las diversas alteraciones

En el interesante trabajo que presenta la Dra. Wills, antes citado, hace referencia al nicleo del conflicto
que empieza a generarse en las primeras etapas evolutivas del nifio ciego, cuando se produce una
alteracion en las relaciones entre padres e hijo. Nosotros hemos podido observar repetidamente estas
tempranasrelaciones desde los primeros diaso meses de vida,comprobando la importancia que reviste la
movilizacién de las energias internas que disponen los padres y su orientacién positiva hacia el nifio
dentro de un periodo que no exceda en demasia los 6 meses. Pensamos que existe una base tedrica que
fundamenta nuestro pensamiento: dado que la cantidad de energia mental que disponemos en un
momento dado es limitada, si esta energia se utiliza en un proceso inverso al que deberia estar orientada,
se reduce la disponibilidad para otro distinto. Segin Board: «Si un recuerdo o0 una asociacion en particular
se consideran peligrosos o penosos, pueden reprimirse en el inconsciente. Dado que debe utilizar una
cantidad equivalente de energia para mantenerla reprimida, queda menos energia disponible para otro
trabajo mental. En consecuencia la conducta puede exhibiranormalidades, como incapacidad para
enfrentarsituacionesnormales, debido a la falta de energia mentaldisponible. Para que la situacion pueda
resolverse satisfactoriamente, debe reconocerse que la raiz de la ansiedad que se experimenta no se
encuentra afuera, sino adentro, en lo mas profundo de uno mismo, lo que exige no sélo un profundo
conocimiento, sino un Yo lo bastante fuerte para manejar la causa real»!8. Esta es la razon por la cual
pensamos que los padres deben empezar a realizar este proceso personal de elaboracion del duelo y de

manejo de la propia ansiedad durante cierto periodo de tiempo, después del contacto con el tera -

Traslornos de la personalidad en el nifio ciego
115

peuta que orienta el caso en Atencion Precoz. De lo contrario, las energias de los padres dificilmente
estaran disponibles para la creacion del vinculo, de inicio tan amenazado, y para la dificil tarea de criary
educara un nifio ciego.

El doctor De Ajuriaguerra dice que la madre es para el nifio un eje de referencia: «<El mundo en su
complejidad s6lo puede organizarse a partir de un eje que es la madre... La afluencia de sensaciones
multiples y dispersas debe ser sumamente traumatica si no se las puede referir a una figura... siempre
presente, incluso a lo largo de sus ausencias. Podemos decir que esa referencia fija, permanente en su
movilidad, es una securizacion formativa»1°.

La seguridad que proporciona la figura materna, suficientemente estable, permite al nifio soportar de
forma progresiva las frustracionesy adaptarse al principio de realidad. Spitz sefialé que el papel de la
madre no era sdlo el de crear seguridad sino el de ofrecer identificacion.

El concepto de maternaje, no obstante, ha tenido un sinfin de enfoques, que Shaffer2? (1977) agrupé,
sencillamente, en cuatro categorias:

— Maternaje como actividad de cuidado fisico, en el que tienen especial relevancia el alimento, el
destete, el aseo y en el que se supone (segun la teoria freudiana) que los cambios y las variaciones en
estas practicas explicarian determinadas constelaciones de personalidad posteriormente.

— Maternaje como conjunto de actitudes, en el que revisten importancia aspectos generales de la
relacién, o sea, dimensiones como calida-fria y permisiva-restrictiva: aspectos que se suponen subyacen
en una amplia gama de conductas parentales.



— Maternaje como estimulacion, en el que se considera sobre todo el modo en el que la madre media y
selecciona adecuadamente la estimulacion ambiental que precisa el nifio para poder realizar su desarrollo.
— Maternaje como interlocucion. Se trata del enfoque alque noshemos referido en nuestra obra,aunque
pensamos que todos los aspectos citados se hallan siempre presentes, en mayor o menor grado, dada la
estrecha relacidn existente entre la psique y el cuerpo y su funcionalidad. En nuestro enfoque es
importante, no obstante, la idea de que el maternaje es parte de un patron jnteraccional en el que ambos
integrantes de la diada deben adaptarse mutuamente. En esta interaccion, ambos interlocutores
sincronizan continuamente sus respuestas segin un presupuesto compartido de reglas que tienen como
finalidad regular la relacion en un flujo constante. Como ya hemos sefialado, gran parte de la
responsabilidad en la instauracién de esta sincronia interpersonal que se establece en los primeros afios de
la vida del nifio recae en la madre. Su capacidad para saber «cOmo», «qué» y «cuando» responder resulta
bésica para mantener un didlogo. La reciprocidad es un aspecto esencial



116

El bebé ciego

de la relacion entre la madre y un bebé, incluso de pocos dias. Lo que uno de ellos hace es influido por la
actividad del otro. Asi, la madre adapta sus respuestas al flujo continuo de conductas de su hijo, respe -
lando adecuadamente sus caracteristicas iemporales y de contenido para poder conseguir una jnieraccién
continuada y de resultados predecibles. El hecho de que el nifio ciego, como se ha indicado en capitulos
anterio-res, sea un ente activo y no pasivo y de que sea capaz de una conducia organizada y espontanea
demuestra que, aunque debido a sus dificultades seguramente no llevara la iniciativa de la inieraccién,
como hace el nifio vidente, si puede llegar a panicipar plenamente en una reciprocidad.-"

El nifio ciego tiene, aligual que los demas, la capacidad para e.siahle-eer relaciones objelales, aunque
necesita una ayuda c.Mcrnu para desarrollarlas. Sin embargo, como dice Winnicoit, liemos de icncren
enema que «el individuo es un fendmeno aislado y defiende esic aislamienio a toda costa».2! Cuando el
nifio ciego percibe la invasion de su mundo interno, defiende este aislamienio a loda cosia. Debe
enconirar una serie de elementos que le aseguren esta inlegridad interna, por ejemplo, la comprensién de
sus padres, no en términos intelectuales, que nada lie-nen que ver, sino la comprensién de unas
necesidades de amor, de lernu-ra, la posibilidad de mostrar su agresividad en ambivalencia con sus
impulsos amorosos en relaciéon con un solo objeto. Cuando la madre es capaz de ofrecer esta imagen
completa respecio alamory al «odio» que puede sentir su bebé de forma ambivalente, se transforma en
una imagen coherenie para su hijo, cuya evolucién permitira la existencia de un ego que empiece a
independizarse del ego auxiliar de la madre. El bebé, como dice Winnicou, tiene un interior y, en
consecuencia, un exterior. Es entoncescuando puede empezara desarrollarsu esquema corporalde forma
compleja y a representar la realidad externa, iniciandose un desarrollo hacia la independencia, gracias a
esia estabilidad interior. Las circunstancias favorables necesarias en esta fase comprenden que la madre
siga siendo ella misma y continde estando viva y disponible para identificarse con su bebé a través de
los.cambios y gesios que ésic va presentandoi. Winnicoti sefiala también la importancia que adquieren:
— «La coniinuidad del medio ambiente humano y no humano, como ayuda en la integracion de la
personalidad individual.

— »La estabilidad que hace predeciblc el comportamienio de la madre.

— »La adaptacién graduada a las necesidades cambiantes y en aumcnio del nifio, cuyos procesos de
crecimienio lo impulsan a la independencia > -a la aveiiiura.

— »lLa provisién para realizar el impulso creador del nifio.

— »Ademas, la madre sabe que debe hacer que el nifio sienta y oiga
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que ella vive; que debe aplazar sus propios impulsos hasta que llegue el momento en que el nifi o sea
capazde utilizar positivamente la existencia separada de la madre. Sabe que no debe dejarlo solo durante
un periodo de tiempo —minutos, horas o dias— superior al que le permita a su hijo conservar la idea de
una madre viva y carifiosa. Si la madre ha estado fuera por un periodo de tiempo superior al que el nifio
podia soportar, tendrd que "mimar" al nifio para que regrese al estado en que puede nuevamente retomara
la madre (si no es demasiado tarde), cambiando, entonces, su papel de-madre por el de terapeuta.»2!
Asi, si la madre es suficieniemenie buena, el nifio empieza a prestar atencion a la realidad externa 'y a
creer en ella. Winnicott manifiesta que en la base de formacion del simbolo se hallan la espontaneidad y
la ilusién de creaciony control omnipolentes (que mastarde podra reconocer como elcmenios ilusorios en
su juego y en su imaginacion), y en el objeto externo creado. Si, en cambio, exisien dificultades que
separan en vez de unir la relacion del nifio con el objeto, se producird un bloqueo en la formacion del
simbolo.?

Cuando la adaptacion de la madre no es buena al principio, hemos observado en los bebés ciegos de
pocos meses un cuadro que se presenta de forma persistente: irritabilidad general, problemasen la
nutricion, en los riimos del nifio, en el suefio, manifestaciones somaticas, como vomitos, dificultades
digestivas, eritemas, hipertonia, eic. Estos trastornos pueden desaparecer clinicamente cuando se
producen cambios en ciertas condiciones, pero si estos cambios son sdlo superficiales, sin llegar a
modificarciertos elementos mas profundos, posteriormente reaparecera la alteracién de ciertas funciones
en forma mucho mas grave.

Nuevas consideraciones acerca de los estudios mencionados

A continuacion, nos vamos a referir a los distintos estudios traiados an-leriormente en este capitulo, que
merecen por nuestra parte una atencién especial.

Las observaciones efectuadas por D. Burlingham tienen, en nuesira opinidn, diferentes connotaciones.
Por una pane,estamosde acuerdo con la mayoria de sus observaciones, que denotan su gran sensibilidad
y comprension acerca de los comportamientos del nifio ciego. Por otra, hariamos una puntualizacion.
Cuando la autora habla del gran interés que muestran los nifios ciegos en conocer los nombres y otros
detalles personales de personas extrafias, viene a nuesira mente la curiosidad que manifiestan los nifios



videntes en la misma situacion. Esla curiosidad sera satisfecha mediante las miradasy las
comprobaciones que sus o0jos realizaran. ;Como puede efectuarlo entonces un nifio que no ve? Las
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diferencias individuales que presentan los nifios ciegos nos muestran que algunos nifios se mantienen
mayor tiempo quietos escuchando, intentando recoger cualquier sonido del ambiente que los oriente
acerca de las personas, la situacion, el movimiento. Dicha informacion es completada después mediante el
tacto, el olor y/o preguntas indirectas, de las que pueden extraer ciertas caracteristicas de la persona que
tienen delante y que le sirven de referencia para mantener una relacion. Hay, en cambio, otros nifios mas
nerviosos, activos o ansiosos, que recogen rapidamente una minima informacion auditiva que pueda
orientarles y pasan a la pregunta directa que les informa en seguida de todo aquello que mueve su
curiosidad. No obstante, en nifios ciegos que iniciaban un buen desarrollo de personalidad hemos
comprobado, tanto si seguian una conducta u otra, que la curiosidad no quedaba facilmente satisfecha. Al
igual que el pequefio vidente, el nifio no sdlo escuchaba, sino que preguntaba, olia, tocaba y miraba con
todo su cuerpo deseando realizar experienciasy juegos con la otra persona o con el objeto que se le
presentaba como atrayente. En cambio, en el pequefio ciego que empieza a presentar desviaciones en su
personalidad, observamos que su curiosidad queda rapidamente saciada o ésta no aparece bajo ninguna
forma. Como dice Winnicott:21 «Cuando la madre no es capaz de adaptarse bien —aquf afiadiriamos, en
su defensa, debido a las grandes dificultades que debe afrontar la madre de un bebé ciego—, el nifio es
seducido a la sumision, y es un ser falso y sumiso quien reacciona ante las exigencias del medio
ambiente, que parecen ser aceptadas por él. Por mediacidn de este ser falso, el pequefio se construye un
juego de relaciones falsas, y por medio de introyeciones llega a adquirir una ficcidn de realidad, de
manera que, al crecer, no sera mas que una copia de la madre o de la persona que domine la situacién
entonces. El ser falso tiene una funcién positiva y muy importante: ocultar al ser verdadero, lo que logra
sometiéndose a las exigencias ambientales.

»En los ejemplos extremos de desarrollo de un ser falso, el ser verdadero permanece tan perfectamente
escondido que la espontaneidad no constituye uno de los rasgos de las experiencias vitales del nifio.

»En la fase méas precoz, el ser verdadero consiste en la posicidn tedrica de donde proceden el gesto
espontaneo y la idea personal. El gesto espontaneo representa el ser verdadero en accion. Sélo éste es
capaz de creary de ser sentido como reai. La existencia de un ser falso, por el contrario, produce una
sensacion de irrealidad o un sentimiento de futilidad.»

Vemos, pues, los condicionantes que se le pueden ir presentando al bebé ciego y que pueden llegar a
interferir en la aparicion de su ser real, quedando comprometido, entonces, su posterior desarrollo.

Asimismo, Burlingham sefiala los problemas que presenta la inmovili-
Trasiornos de la personalidad en el nifio ciego
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dad del bebé ciego en el desarrollo del ego, desplazandolo desde el a&rea motora hacia otras funciones,
muy especialmente hacia la atencion que presta el nifio a las sensaciones que surgen de su propio cuerpo
para llenar el vacio creado. En este aspecto creemos que la autora no presta atencion suficiente a las
restantes capacidades de estos bebés. Como ya hemos indicado, si el nifio logra desarrollar estas
capacidades con eficiencia, no producirdn un vacio en el desarrollo de su ego, puesto que el nifio parte,
desde el principio, de su especificidad'y, a partir de ella, puede empezar un desarrollo que para él sera tan
completo como puede ser en el nifio vidente la utilizacion de otras habilidades.

Sandler, primero, y Fraiberg y cois., después, hicieron especial hincapié en atribuir el retraso motor
observado en nifios ciegos a sus problemas de prensién y a sus dificultades en alcanzary coger objetos
s6lo bajo una guia sonora,como ya hemos sefialado. No hablaremos en este apartado nuevamente de las
habilidades que pueden presentar los bebés ciegos en la coordinacion mano-oido desde épocas muy
tempranas (Leonhardt?2), pero si queremos poner el acento en la importancia de las posibilidades que
tiene el nifio ciego de establecer una independencia de su madre, 0 sea, de verse a si mismo como un ente
separado, capaz de realizar sus propias experiencias, en sus posibilidades de relacién con el mundo
externo y la curiosidad que el nifio presenta acerca de éste La capacidad de representacién mental del
espacio y de los obstaculos que estan contenidos en él es un trabajo laborioso para el nifio ciego que
depende de sus posibilidades internas en el manejo de su miedo al vacio y, muy especialmente, de la
fuerza que le proporciona el ego auxiliar, o sea, la madre. (Tampoco podemos olvidar las diferencias
individuales, al igual que se presentan en nifios videntes, pero que no son en ninguna forma la base del
problema a que nos referimos.) Asi, en nuestra experiencia con bebés ciegos hemos podido observar
ampliamente como nifios que presentaban desde hacia tiempo una buena coordinacion mano<-oido, no
podian en cambio lograr una autonomia motora. Esta coordinacién parecia haberse transformado al cabo
del tiempo en un habito y no suponia en modo alguno una potenciacién favorecedora de su autonomia
motriz. S6lo cuando se daban el resto de condiciones antes mencionadas era posible su logro.

Para acabar, las palabrasde F. Tustin23 (1987)sintetizan la idea principal que continuamente he intentado
transmitir: «<En una relacién madre-hijo que se desarrolle normalmente, las necesidades del nifio son
totales y las de la madre son relativas. En una situacion de enredo confusional, las necesidades de la



madre superan a las del nifio (al menos es lo que siente el nifio). Se siente totalmente eclipsado por ellas.
No se siente cuidado sino asfixiado. El estado del nifio encapsulado es muy diferente Siente que vive en
un helado aislamiento. Esta excluido del mundo exter-
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noy de la gente que lo habita. Sumundo es rigido, desnudo y vacio.

Los nifios confusionales tienen permanentemente una conciencia muy borrosa de la diferencia entre el
"Yo0" y "no-Yo0". La conciencia de los nifios encapsulados segmentados es diferente. O bien son
agudamente conscientes del "no-Yo", con una claridad exagerada, o bien lo ignoran totalmente. Su
conciencia esté salpicada de "manchas ciegas".

»Por (ltimo —dice Tustin—, debe quedar claro que lo que conduce a la psicosis es el uso masivo y
persistente de objetos de forma confusio-nal y encapsulante, hasta el extremo de no utilizarlos de forma
transicio-nal y comunicativa. Esta hiperutilizacion impide la capacidad de formacién de simbolos. El uso
indebido de objetos amistas y confusionales origina el subfuncionamiemo de estos nifios y la aparente
deficiencia mental de alsunos de ellos.» —

Estereotipias en el nifio ciego

No deseamos acabar este capitulo sin referimos a las conductas repetiii-vas, aparentemente sin objetivo,
que tan a menudo se observa en la poblacion ciega desde edades muy tempranas.

En una reciente investigacion realizada por nuestro equipo de Atencién Precoz?4, comprobamos que la
edad media de aparicién de «blin-dismos» o cieguismos (compresion de los 0jos) entre 10 bebés ciegos se
hallaba entre los 5 y los 7 meses. Por otra parte, en el analisis de datos de una poblacion de 55 nifios
ciegos de 0 a 10 afios se confirm la hipotesis de que cuando el nifio se veia sometido a un alio grado de
control o de exigencia del entorno y en el que debia mantener un alto nivel de atencidn continuada en
situaciones dificiles para ser percibidas en su 10-talidad por él o bien que implicaban un ritmo de
actividad demasiado rapido, aparecian estereotipias de habito motor, blindismos o bien movimientos
parasitos estereotipados. Estos Ultimos aparecen con mayor frecuencia en situaciones escolares de
integracion que requieren un alto nivel de control y atencion.

Asimismo, se observé que cuando el nifio ciego empieza a percibir su déficit como carencia en la
participacion de experiencias e informaciones visuales, acostumbra a realizar blindismos en situaciones
en las que se halla compartiendo con el vidente y en las que se hacen referencias al mundo visual.
Aparentemente, el nifio puede presentar una adaptacion y una aceptacion de su condicion de ciego.

El nifio ciego puede recurrir a comportamientos sociales estereotipados (no confundir con estereotipias)
en situaciones que le producen excitacion o sorpresa, y recurrir a estereotipias de habito motor (balanceos,
rocking, etc.) en situaciones de mayor tension emocional, en las que destacan las frustracionesy

ansiedades.
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El cansancio, debido a un consumo excesivo de energia interna, y la restriccidn de movimientos pueden
producir estereotipias de habito motor.

Por otra parte, hemos visto qué tipo de experiencias y sentimientos inducen al nifio a la autosensorialidad
(forma grave de esiereotipia que aisla del mundo externo e induce al nifio ciego a una fijacion en
estimulos sensoriales que esta actividad provoca como fuente de placer). Estas experiencias son: la
ausencia del vinculo o bien una formacion parcial, demasiado fragil, la soledad, el aislamiento, las
separaciones continuas o duraderas, la falta de sincronia entre el bebé ciego y su madre, o0 sea, la
dificultad de comprension por pane de ésta de las necesidades del nifio en el momento exacto que las
presenta. Miedos reales o no, situaciones no mentalizadas por considerarlas el nifio peligrosas o por ser
vividas como una agresién a su mundo interno, pueden favorecer el refugio del nifio ciego en este tipo de
conductas tan disociaiivas. Por Ultimo, también induciria este upo de comportamiento el hecho de no
proporcionar recursos adecuados al crecimiento intelectual y motor del nifio, favoreciendo el anclaje de
conductas evolucionadas y provocando la regresién a conductas mas primiiivas en las que las
estereotipias y los blindismos pusan a ocupar la mayor pane del tiempo vigil del nifio."*
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Atencion Precoz

Evolucién del servicio de Atencion Precoz al nifio deficiente visual en los Ultimos afios
Desde 1978, afio en que se inici6 en Barcelona el Servicio de Atencidén Precoz, éste ha sufrido diversos
cambios (Leonhardt, 1991)". Durante este tiempo pasamos de una atencion focalizada preferentemente en
el nifio, a una atencién mas compartida entre el bebé y la familia. El nifio deficiente visual requiere una
atencion muy especial y personalizada (fig. 27), pero al advertir que progresivamente nos remitian de los

hospitales malerno-infantiles nifios de menor edad, nuestra atencion se orien-
Kifcura 27.
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i6 hacia la realizacion de un trabajo conjunio con los padres, asi como la atencion de las especiales
necesidades que éstos presentaban (fig. 2S).

La ceguera como déficit es el primero de numerosos traumasy cambios que debe afrontar la familia. El
descubrimiento de las grandes dificultades que sufren los padres para afrontarla y del reto que supone
entender el codigo que utiliza el nifio, asi como las capacidades que va mostrando de forma sutil, nos
impulsa a cambiar el modelo de atencién comenzado.

Los padresde un recién nacido o lactante de pocos meses que acaban de recibir el diagnostico de ceguera
del nifio presentan una receptividad y una disposicién 6ptimas no s6lo para panicipar de forma activa en
el programa de atencion precoz del nifio, sino para empezar un trabajo personal que los ayude a
reorganizar su vida y a comprender el porqué de unos sentimientos y emociones que los desbordan y
amenazan su estabilidad interna personal, como pareja y como padres.

Ultimamente hemos observado importantes cambios en las situaciones familiares de los casos atendidos.
Estos cambios se estdn produciendo en nuestra sociedad actual de forma creciente, y pensamos que
hemos de ser especialmente sensibles, flexibles y estar muy atentos a orientar nuestro-trabajo a las
necesidades que sepresentan en las familias en cada época de nuestro tiempo. Padres con drogadiccion,
SIDA, abandonos del hogar por parte de uno de los cdnyuges antes de conocer el diagnés-
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tico de ceguera, parejas divorciadas que inician una nueva vida en la que el nacimiento del bebé ciego no
s6lo es vivido al principio con angustia, tristeza, inseguridad y miedo, sino que se le afiade un sentimiento
de rechazo mas agudo. En parejas que estan viviendo su relacion con gran fragilidad, una situacion tan
inesperada y de consecuenciastan graves como ésta supone para los padres una grave amenaza, portanto,
sus sentimientos tendran una gran ambivalencia y pueden, a la vez, estar impregnados de gran
agresividad. Tener que afrontar, los padres con segundas y terceras parejas, el hecho de comunicary
mostrar el déficit a los hijos de uniones anteriores, les resulta sumamente penoso y dificil, exigiendo esta
situacién un consumo de energia interna suplementaria muy importante. Estos y otros aspectos se deben
tener en cuenta, analizarlos y olrecer, en cada caso, el tipo de ayuda mas convenienie.

En este tiempo hemosobservado, asimismo, a padres que, al principio, se consideraban incapaces de criar
y educara su hjo ciego y pensabany sentian que debian desprenderse de él con todas las contradicciones
que ello les suponia, pero que luego empezaban a resituar su papel de padres y recuperaban su
protagonismo asi como el interés y la ilusion por el nifio. EI gran miedo que provoca el diagnéstico, el
futuro incierto, producen gran angustia, pero es sumamente importante poder compartirla con un
especialista que les oriente y contenga sus ansiedades. De esta forma, los padresseran otra vez capacesde
pensar en qué forma pueden encontrar con el nifio nuevos elementos de relacion, asi como de
intercambios sugerentes con el medio en que se hallan,ayudandolo segiin sus capacidades y posibilidades
en su evolucién. También es posible tolerar mejor las constantes frustraciones y desilusiones que se les
presentan si se pueden entender mejor las propias emocionesy orientarlas de forma adecuada. La
capacidad de tolerar el dolor y el sufrimiento se halla revestida de caracteristicas marcadamente
individuales, que no todas las personas manifiestan de la misma forma. La modulacion, el poder pensar,
crear pensamientos, permitird desarrollar la capacidad de tolerar mejor la ansiedad y las frustraciones.
Hay familiasa las que les resulta dificil pensar, debiendo actuarconstantemente, salir-entrar, modificar lo
externo, buscarayudasconstantemente y por todas panes, porque en su mundo interno no pueden pensar.
También vemos que, si en experiencias pasadas los padres se han relacionado de forma amorosa, podran
recuperar poco a poco el equilibrio, puesto que serdn capaces de crear nuevamente representaciones
basadas en elamor, que les permitirdn poder contener una mayor ansiedad.

Considerar los distintos tipos de familia, la forma en que se estructuran, nos ayudara a ver si la pareja
ofrece funciones iniegrativas, en su capacidad de cuidado del nifio, en la contencién de ansiedades
(sabemos que la ansiedad permite el crecimiento y, por tanto, debe estar presente,
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pero si es excesiva provoca un blogueo y el crecimiento no se produce), en su capacidad de pensar sus
experiencias emocionales y en la capacidad de crear esperanza. Si los padres pueden realizar estas
funciones, el crecimiento se produce.

Cuando empezamos a trabajar con bebés, la idea primaria de inducir una estimulacién precoz
aprovechando la plasticidad inicial del sistema nervioso, ofreciendo al nifio ciego un gran nimero de
experiencias en este sentido basadassiempreen la afectividad y en la relacion, se ha iransformado en todo
este liempo en la idea y practica de una atencion precoz. Esta supone un concepto mas amplio para
nosotros. Implica entendery atenderde forma globalizada las necesidades del nifio ciego y de baja vision.
Ello incluye, en principio, observary ver las capacidades que muestra cada nifio.

Si, por ejemplo, el bebé no tiene todavia el mes de vida, la Escala NBAS de Brazelton nos ayuda a
observarlas respuestas y capacidades que ofrece el nifio. Se ponen de manifiesto diferencias significativas
en los resultados del examen, especialmente en los items interaccionales, es decir, orientacion a la voz y
al sonido, consolabilidad, reacciones que presentan los bebés sostenidos en brazosy cualidad y duracion
de los periodos de vigilia calma y atenta. Este instrumento, que resulta Gtil en muchos tipos de
investigacion, nos ayuda a comprender mejor la calidad de las primeras interacciones y nos sirve para
ayudar a los padres a identificar muy precozmente las capacidades que muestra su hijo y sus sefiales
comunicativas personales. (En el capitulo 3 nos hemos referido a todos estos aspectos de forma amplia.)
El hecho de poder observar al nifio de forma tranquila y relajada, de poder hablar con los padres sobre el
y sobre lo que ven, los ayuda a descubrir las aptitudes no sélo del nifio sino también las de ellos mismos.
A menudo, en las primeras visitas, los bebés ciegos presentan una irritabilidad excesiva y crisis continuas
de llantos frente a los estimulos mas insignificantes. Un buen conocimiento de las respuestas del bebé
permitird ayudara la madre a que encuentre los recursos necesarios, protegiéndolo de excitaciones
excesivas para mejorar su estado. Ello, a su vez, ayudara a la madre a descargarla del sentimiento de
culpa que experimenta con su hijo y que con sus constantes lloros la hace sentir muy incapaz.

Recuerdo el caso de un bebé ciego totalcongénito, afecto de glaucoma y operado de un ojo a los 2 meses
de edad. El nifio tenia 4 meses y cada semana tenia controles médicos. Era la tercera observacion que
efectuaba y siempre habia comprobado las mismas reacciones y conducta en el bebé. El nifio estaba
durmiendo profundamente, de repente se despertaba y pasaba a un estado de gran irritabilidad y lloro

constante. En esta ocasién, la madre lo cambié de postura, el nifio cerré sus manilas
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separadamente apretandolas de tal forma que la coloracion aumento en seguida. Hacia un mes el bebé
habia perdido el grasping o «reflejo de agarre», pero cualquier desequilibrio postural o sonido inesperado
le provocaba esia reaccion. La madre aportd, en este dia, como un nuevo dato, que hacia una semana que
el nifio se despertaba a media noche con grandes llantos, sin causa aparente. No queria estar en brazos, no
aceptaba ser cogido por otras personas. La madre coment6 que al nifio no le gustaba estar en silencio,
motivo por el cual tenia siempre el televisor o la radio encendida. Por otra parte, se sentia desbordada por
los acontecimientos y por el trabajo que debia realizar, ya que tenia otra hija de 3 afios que asistia a la
escuela maternal.

Llegd la hora de la toma del biberdn del nifio. La madre cogi6 al nifio de la cuna y lo levanté sin
anticiparselo, sin hablarle, sin una caricia. Lo sentd en su falda, distanciado y orientado hacia la parte
externa de su cuerpo, y le puso el biberén en la boca. El nifio chupé unos segundos, de pronto lanzé con
la lengua la tetina, se puso otra vez nervioso buscando desesperadamente y empezé a llorar. La madre
intentd de nuevo darle de comer, pero el nifio, como acostumbraba, lo rechazdé llorando. Mientras, empecé
a hablarcon la madre de las dificultades que ofrecia esta situacion para ella. Hablamos de las dificultades
que estaba viviendo el nifio en la serie de experiencias traumaticas (hospital, visitas continuas a médicos,
etc.) que le dificultaban el contacto con el mundo externo y que empezaba también a mostrar con sus
incipientes miedos. Mientras transcurria esta conversacion la madre comenzé a relajarse. Manifesto,
entonces, los grandes miedos que ella también experimentaba y cdmo necesitaba el sonido del televisor,
para nopensar,ya que no podia estar en silencio. Cuando pudo expresar sus sentimientos, la madre cogié
espontaneamente de nuevo a su hijo y le hablé de forma suave y dulce. El nifio se calmé escuchando con
atencion. Empez6 a tomar el biberdn sin problemas, mientras la madre le cantaba suavemente. El nifio
juntaba contranquilidad sus manilasabiertas. Esporddicamente manifesté algin intento de llanto, pero la
madre, tranquila, podia calmarlo facilmente, podia ya contener la ansiedad de su pequefio.

Aparte del analisis que se podria hacer, en esta situacion se evidencia la importancia que adquiere el
hecho de poder contener y comprender las ansiedades de la madre que se halla con un nifio que le resulta
dificil de entender y que la deshorda con sus necesidades a las que no estad acostumbrada. Poder
aproximarse a éstas, entender el ritmo que sigue el bebé, poder hablarle y después cogerlo, ayuda a crear
una interaccion gratificante para ambos. Vemos como este nifio necesita ser tranquilizado, tener espacios



de tiempo de silencio, ser tocado y cogido de forma pausada, comprendiendo su ansiedad. Asimismo,
necesita ayuda para poder diferenciar las informaciones que recibe, voces y sonidos familia -
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res, acomparfados de silencios que lo ayudan a recoger la informacion mas significativa para él y que,
junto con los restantes sentidos, formaran unas preirnagenes mentales. Si, en cambio, el sonido
continuado de la radio o el televisor esconde o enmascara los sonidos habituales de la casa, se aflade
una nueva dificultad alas posibilidades que presenta el nifio ciego para poder organizar internamente la
informacién que recibe del mundo externo.

Por otra parte, la madre debe ir comprendiendo progresivamente las necesidades de su bebé, entender
gue necesita sentirse seguro cogiéndose a ella, ya que cuando no puede hacerlo el nifio se coge a si
mismo..También hemos observado el incipiente replegamiento que realiza frente al mundo cvterno: o
duerme profundamente o bien llora. Es un nifio al que le cuesta modular sus estados y al que,
posiblemente, ic afecten las continuas visitas a médicos, su internamiento en el hospital, operacion,
medicacién con gotas a los 0jos, que el nifio vive como una agresion. Todo ello, pensamos, puede
explicarsele de formasencillay calmada, para que, poco a poco, estos tratamientos lleguen a ser vividos
de tina forma mas aceptable. Un bebé no entiende, naturalmente, las palabras, pero si capta el ritmo, la
seguridad, la calma'y, en especial, la .sinceridad de la madre cuando le habla. Todos estos elementos
hacen que el nifio, por medio de la madre, pueda aceptar aquello que le resulta molesto o desagradable.
A la madre deprimida, que debe soportar una tensién muy intensa, le resulta dificil estructurar su funcién
materna. Si la depresion que sufre no es de tipo destructivo, podra ayudarla a ajustarse a su realidad
para, progresivamente, llegar a convertirse en una madre suficientemente buena.

Si esta experiencia que acabo de presentar ocurre de forma aislada, no tendra, en general, efectos
persistentes. Si, en cambio, su aparicién es continuada, la personalidad del nifio podria quedar afectada y
producir efectos irreversibles (Shaffer).?

Oftra cuestidon importante a tener en cuenta es que no se debe pensar que los nifios ciegos dejan de ser
vulnerables después de los primeros afios de vida y que las experiencias que después pueden sufrir no
tienen consecuencias. Es cierto que el nifio es mas sensible a determinados tipos de influencia en
algunos estadios del desarrollo que en otros, pero todavia no se conoce lo suficiente respecto a su
extensioén (SchafTer-). Tampoco se conoce, por otra pane, de qué forma afecta un factor aislado en el
desarrollo, puesto que normalmente éste se produce en un contexto concreto y continuado y a través de
una serie de influencias asociadas.

Para evolucionar el nifio ciego necesita poseer no sélo unas buenas capacidades sino también un entomo
gue las potencie a través de una
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interaccion bien modulada. La ceguera puede afectar el crecimiento de un nifio, pero tambié n producirle
efectos negativos a través del continuado efecto que el déficit ocasiona en los padres. Ello determina la
creacion de unas relaciones diferentes con el nifio por la falta de un c6digo comunicativo comun. También
pueden existir dificultades econémicas, mentales o intelectuales que induzcan a los padres a cambiar la
dinamica familiar y a adoptar una forma de vida completamente nueva para ellos, produciendo, en
consecuencia, un gran nimero de efectos y repercusiones. Los padres no viven en un vacio y reciben
influencias de todo tipo que afectan su relacién con el nifio. No obstante, los aspectos que ejercen mayor
influencia son los que proceden de la misma relacion: si, por ejemplo, una madre muy angustiada puede
estar activa en esta interaccion y comprobar la evolucion de su hijo, adquirird progresiva confian/a en si
misma, aumentando su seguridad y competencia. Si por el contrario, una madre observa que su hijo le
rechaza siempre el alimento que le ofrece y no encuentra una .solucion, progresivamente aumentaran su
tensién y sus miedos.

En nuestro trabajo de atencion precoz hemos observado también a varios nifios ciegos que durante el
primer afio de vida siguieron una evolucion relativamente buena, pero que luego presentaron una
regresion o la detencidn de su desarrollo, debido a una serie de circunstancias que influyeron en la vida
de sus familias, modificando y alterando las primeras relaciones.

Otro factor que hemos aprendido através de estos afios de trabajoy que nos ha ayudado personalmente
ha sido el de llegar a tolerar nuestros propios sentimientos frente a los conflictos que no se resuelven, con
las familias y los nifios que se pierden, que no evolucionan, y el hecho de poder aceptar que somos un
instrumento terapéutico en el trabaio de Atencion Precoz, que a veces funciona... pero no siempre.

Metodologia de trabajo

Como ya hemos indicado, nuestro trabajo se realiza en el propio hogar del nifio. En este marco se
encuentran enfrentados, por un lado, nuestra propia capacidad y, por otro, la historia y la realidad exacta
de cada lamilla, conociendo asi la dindmica y la calidad de las interacciones que se producen. De esta
manera,y siempre, con unrespeto profundo ala forma de ser de los padres, a su dindmica familiar, a su
cultura, intentamos potenciar al maximo sus capacidades personales, sus funciones de padres, a la vez
que partimos de un trabajo practico con el nifio que les muestre los recursos naturales estimuladores que
se hallan en la propia casa y que facilitaran su utilizacion y la continuidad del trabaio.
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Pensamos que ello contribuye a desmitificar las fantasias de omnipotencia y de saber que los padres
atribuyen al especialista y también los ayuda a buscar en si mismos y en su ambiente los propios recursos
potencia-dores del crecimiento integral del nifio. Por otra parte, las casas disponen de una serie de
elementos muy estimulantes para el nifio, ya que son los suyos, los que tiene cerca y los que para €l
adquieren los primeros significados. Por ejemplo, la cama de los padres, lugar muy utilizado para cambiar
la ropa del bebé, es un espacio conocido, en general, por el bebé ciego, que le da seguridad y que posee
connotacionesafectivas que favorecera la adquisicion de los primeros patronesposturales y motores. Mas
tarde, junto con los padres se buscaran los espacios mejor conocidos por el pequefio, que faciliten sus
desplazamientos libres, gateo, deambulacion, etc. En nuestra experiencia anterior, trabajando en el propio
Centro de Atencidn Precoz, habiamos comprobado la dificultad del bebé ciego frente a un espacio nuevo,
extrafio para él, que lo inmoviliza y lo somete a un estado de alerta extrema con el fin de situarse frente a
cualquier contingencia peligrosa o vivida por el nifio como peligrosa. Este estado de hipersensibilidad que
presenta el nifio ciego en un ambiente poco conocido, le resta energias de sus propias capacidades,
convirtiéndolo en un nifio pasivo y poco dispuesto a efectuar nuevas exploraciones.

Por el contrario, si el nifio se halla en su propio ambiente y los padres descubren progresivamente las
necesidades y posibilidades de su hijo, van recuperando sus energias personales y se sienten
psicoldgicamente mas seguros de si mismos. De esta forma, se van produciendo una mejora en la calidad
y un aumento de las interacciones entre ellos que conduce a una mejor aceptacion del nifio y de su
ceguera. La mayoria de los padres necesitan orientacion y soporte para empezar a desarrollar actitudes de
aceptacidn hacia ei nifio ciego, actitud que los ayudara a potenciar sus propias energias internas en el
trabajo vinculativo con eibebé, asi como a promover un sentido de observacion que, sin duda,
proporciona gran orientacion acerca de las necesidades del nifio.

Observacion del bebé

Como ya hemos indicado, la observacion del bebé ocupa un lugar preferente en nuestro trabajo. En esta
observacién podemosplantearnosuna serie de preguntas, como las siguientes: ;Permanece quieto durante
horas, pasivo, o bien es un nifio activo, alerta a todo sonido, a los pasos de su madre y a los ruidos que se
producen en el hogar? Cuando su madre lo coge en brazos, ¢le anticipa la accién hablandoie previamente?
¢Es un nifio tranquilo o asustadizo? ¢ Tiene el nifio manos activas, curio-
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sas, siempre dispuestas a buscar en sus espacios proximos? ¢Qué tipo de vinculo se ha establecido? E stas
y otras preguntas pueden servir de base a la observacidn. Por otra parte, la informacién que nos aportan
los padres, todo lo que nos explican, pero también aquello que nos es transmitido no sélo con palabras
sino con gestos, posturas, actitudesy mensajesencubiertos,todo debe ser recogido a fin de poder elaborar
un plande trabajo adecuado a la etapa evolutiva que atraviesa el nifio y al momento adaptativo en que se
hallan los padres.

Nifios ciegos con déficit asociados

En el trabajo de atencién precoz a menudo se nos presentan nifios ciegos que tienen uno o mas déficit
asociados. Nifios ciegos o de baja vision sordos o hipoaeuslicos, con retraso psicomotor, déficit mental,
que pueden presentar dos 0 mas combinaciones. En estos nifios, las dificultades de desarrollo debido a
cada una de lasdiscapacidadesno se suman,sino que los efectos producidos por cada uno de los déficit se
multiplica en relacion con las otras discapacidades presentes. No hay suma en definitiva, sino
multiplicacion de discapacidades.

Por otra parte, recién nacidos con graves problemas neuroldgicos pueden no presentar problemas visuales
durante los primeros 6 meses de vida (Cogan, 19667; Van Hor-Van Duin y Mohn, 1984; Merrill y Kw-
man, 1986; Jan, Wong, Grocnveld, Flodmark y Hoyt, 1986) debido a la existencia de restos o de un
parcial funcionamiento visualextremadamente variable, de forma que, segiin Jan, «en los primeros meses
de vida no dan la apariencia de ser nifios ciegos» (1987). Asi, las respuestas del nifio frente a un estimulo
visual pueden ser sumamente confusas tanto para los padres como para los profesionales que trabajan
terapéuticamente con el nifio, observando miradas erraticas junto con otras vacias, desinvestidas de
percepcion, con excepcion de la luz. El uso de la capacidad visual residual que el nifio posee se halla en
estrecha relacién con la comprension que tiene el bebé de la informacion sensorial que recibe y de su
entorno. Por tanto, se halla en intima relacion con el proceso neuroldgico y con su mayor o menor
capacidad de funcionamiento. Existe, pues, una interaccion del proceso visual, el funcionamiento del
SNC y la estimulacién que le proporciona el ambiente, factores que deben tenerse en cuenta en la
orientacion del trabajo de atencidn precoz con nifios ciegos con mdltiples discapacidades, a fin de
proporcionar la mejor respuesta a sus necesidades. Para ello se requiere un trabajo interdiscipli-nario



coordinado, en el que el rol del especialista en déficit visual consiste en proporcionar un diagnostico
funcional de la vision del nifio pluri-deficiente y una orientacion y soporte en todos los aspectos de
estimu-.
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lacion visual o de conocimiento del entorno que el nifio de baja vision o ciego necesita. Este soporte es
facilitado al Centro de Atencidn Precoz, a los centros médicos, hospitales o escuelas especiales que tratan
terapéuticamente al nifio y siguen su evolucion.

Es esencial para todo terapeuta que trabaje con nifios que presentan multiples déficit comprender sus
necesidades plurisensoriales y estructurar la estimulacion sensorial de su entorno con el fin de promover
tanto las restantes capacidades visuales como todas aquellas otras que, a pesar de ser limitadas, pueden
constituir, en mayor o menor medida, el potencial del nifio.
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Nifios de baja vision

En el capitulo 1, en el apartado sobre la clasificacidn del déficit visual, nos hemos referido al nifio de baja
vision, indicando las diferencias que presenta en relacién con el nifio ciego. Dado el peso especifico de
esta poblacion en el nimero de nifios que presentan déficit visuales, a continuacién nos referiremos a
ellos de forma més detallada.

No obstante, antes nos detendremos brevemente a considerar el desarrollo normal de la vision que siguen
los nifios que no presentan un déficit de este tipo.

Anatomia y fisiologia de la vision /. Jiirgens y M. Leonhardt

El proceso visual es el fendmeno por el cual las ondas electromagnéticas que emite o reflecta un objeto a
distancia, son transformadas a nivel de la retina en impulsos nerviosos y éstos son conducidos al SNC,
donde se elabora su imagen perceptiva y se le da significado conceptual gracias a la integracion en las
areas de asociacion cerebrales. Se trata, pues, de una forma de analizar el mundo que nos rodea y de
interaccionar con él, obteniendo una informacion distinta a la que nos ofrecen oiros sentidos, como la
audicion (percepcion de ondas mecénicas de presion), el tacto (presion) o e! olfato (sustancias quimicas
en suspension). La integracion de iodos los sentidos nos permite reconocer las disiinias cualidades de un
mismo objeto.

Para que esle proceso visual tenga lugar se requiere el correcto funcionamiento del aparato visual que, de
forma esquemaética, puede considerarse formado por los siguientes elementos:

— Globo ocular: érgano receptor dotado de una membrana sensible a la luz (la retina) y de un sistema
Optico transparente que conduce di-reccionalmente los haces luminosos hasta ella.

y
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— Via éptica: sistema de conduccion nerviosa que transporta los impulsos generadosen la retina hasta la
corteza cerebral, donde son analizados y correlacionados.

— Sistema muscular: permite al ojo dirigirse hacia los distintos objetos, ampliando asi su campo de
recepcién (campo visual).

— Anejos: elementos destinados a alojar, sostener y proteger el globo ocular.

El globo ocular (fig. 29) consta de tres membranas o capas: la externa (formada por la esclera, de.color
blanco, y la cérnea, en su parte anterior, la media o Uvea (formada por el iris, el cuerpo ciliary la
coroides) y la interna o retina. Ademas, en su interior se hallan el humor acuoso —situado por delante—
y el humor vitreo —situado por detras—, separados por el cristalino.

La membrana externa actla de soporte exterior y ayuda a mantener la forma esférica del ojo haciendo de
«cascarén». En la porcion anterior las fibras que componen esia estructura y que le dan rigidez adoptan
una distribucion totalmente regular, lo que determina su transparencia. Este casquete esférico con poder
refractivo se denomina cérnea. El resto de esta membrana, de caracteristicas opacas, se denomina esclera.
La membrana media o Uvea esta formada en su parte anterior por ei iris, membrana circular provista de
una abertura central, la pupila, que constituye el diafragma que regula la cantidad de luz que entra en el
globo ocular, pudiéndose abrir o cerrar por la accién de unos musculos. En la pane media se halla el
cuerpo ciliar, que es responsable de la produccion del humor acuoso que mantiene la presion intraocular
y, ademas, contiene el musculo ciliar responsable de la acomodacién. Al contraerse dicho musculo se
relajan los ligamentos que mantienen el cristalino en su posicion, adoptando éste una forma més esférica
y aumentando su poder como lente, lo que permite el enfoque de los objetos mas cercanos. La posicion
mésinterna de la Gvea es la coroides, membrana esencialmente vascular cuya funcidn es nutrir a la retina.
La membrana interna esta constituida por la retina, membrana receptora que transforma el estimulo
luminoso en estimulo nervioso mediante una reaccién quimica que tiene lugar en los fotorreceptores
(células sensibles a la luz). Existen dos tipos de células receptoras: los conos, que perciben los distintos
colores dependiendo del tipo de pigmento que contienen, y los bastones, incapaces de distinguirlos,
responsables de la visién nocturna. Los conos se agrupan en la parte mas posterior de la retina o polo
posterior donde se encuentra la mécula, area responsable de la visién fina o del detalle. Su zona central se
denomina fovea, donde la agudeza visual es maxima. A medida que nos alejamos del centro,

Conduelo da Schlemn Limbo
Céamara DOS te fior Cuerpo aliar Ora serrata
Recto «xtemo

Epitelio /  pigmentario
Esclerética
Aracnoioe*
Duramadre----------- Li\

Nervio 6ptico

Févea macular 'Papila Arteria'y vena centrales dela retina

figura 1).

el nimero de conos disminuye, desapareciendo en la parte mas anterior de la retina, o retina periférica,
donde s6lo hay bastones.

Desde que el impulso nervioso abandona la retina hasta que alcanza la corteza cerebral, recorre un largo
camino en el que va procesandose la informacién inicial. Este camino recibe, en conjunto, el nombre de
via Gptica.

El nervio éptico, que emerge del polo posterior del globo ocular, retine las fibras nerviosas procedentesde
la retina y penetra en la cavidad craneana, donde se relinen en una sola estructura denominada quiasma
optico. En éste se produce el entrecruzamiento de las fibras procedentes de las mitades internas o nasales
de la retina de ambosgJobosoculares. A partir de aqui,cada una deambas vias dpticas ya no conduce la
infor-
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macion de un ojo u otro sino la correspondiente al lado derecho o izquierdo del espacio que nos rodea. La
hemirretina y la via de un lado perciben el campo visual contralateral. Desde el quiasma parten las cin -
tillas opticas, que transportan el estimulo nervioso a los cuerpos geniculados externos y, desde alli, a
travésde las radiaciones Opticasalcanzan finalmente la corteza visuallocalizada en el I6bulo occipital con
sus areas primarias y de asociacion. Es aqui donde se experimenta la imagen visual. Sin este Gltimo paso
el proceso visual no existe, lo que explica por qué una persona con una lesién neuroldgica puede ser ciega
a pesar de tener un globo ocular en perfecto estado.

Desarrollo normal de la vision —

Hasta hace relativamente pocos afios no se conferia a la mirada la importancia que se le atribuye como
elemento esencial del comportamiento social y en la formacion del vinculo.

Gracias a los estudios actuales sabemos que el recién nacido es capaz no s6lo de ver sino también de fijar
y seguir con la mirada a una persona o a un objeto. Al parecer, es especialmente sensible al movimiento
que se produce en su entorno. Haith' (1978) comprobé que un bebé era capaz de dejar de succionar (en
una actividad no nutritiva de este tipo), cuando se producia un movimiento dentro de su campo visual. La
importancia de la dimensidn cinética es fundamental para permitir al bebé detectar los objetos que se
hallan en su entorno y fijar su atencion visual. Los movimientos de prension también se producen méas
facilmente, si el objeto se halla en movimiento (Von Hofsten,’ 1982).

Evisten dos sistemas visuales que se hallan diferenciados de la siguiente forma:

— El sistema de «vision central», también denominado «focal», cuya funcion consiste en analizar las
formasy los objetos y los detalles y las posiciones de éstos.

— El sistema de «vision periférico» o «vision ambiente», que realiza las funciones de analisis de
relaciones espaciales, asi como el desplazamiento de objetos (Trevarthen,3 1968).

En los estudios realizados sobre orientacién visual en bebés, se comprueba un predominio de la vision
periférica en las primeras semanas de vida. Asi, tanto un objeto estatico como uno en movimiento se
detectan mejoren la retina periférica. El seguimiento ocular que realiza el recién nacido resulta mas facil
si el objeto pendulante esmovido desde la periferia al campo visual del nifio. Esta capacidad que presenta
el recién nacido de fijacion, seguimiento y alerta frente un estimulo visual es, al parecer, una evidencia de
su SNC intacto. Sin embargo, su ausencia no puede atribuirse a un déficit del SNC (Brazelton,* 1973).
Haith! (1978) piensa que la actividad visual que presenta el bebé en la primera época se hallaria
gobernada por una serie de reglas determinadas, que guiarian la actividad de bdsqueda y de exploracion
del bebé y que se modifican con la edad.

Respuestas visuales del recién nacido

Fijacion. El criterio que establece Brazelton se basa en la disminuciéon de movimientos fortuitos en la
respuesta visual. Puede ser mantenida algunos segundos. La mirada permanece inmdvil, asi como la
expresion atenta de su cara. El ritmo de la respiracion varia.

Seguimiento. El nifio presenta mayor facilidad para realizar seguimientos horizontales o laterales que
verticales. A menudo realiza giros con su cabeza ampliando asi su campo visual. La respiracion es
regular. No obstante, el niimero de estimulos que puede manejar es muy limitado. Por tanto, si el nifio no
se halla en un estado 6ptimo, sino pendiente de su estado interno, de la ansiedad que experimenta, serd
incapaz de ofrecer una respuesta visual. Brazclton considera que el momento adecuado para el recién
nacido puede ser, aproximadamente, 1 /: hora antes de las comidas. Su estado 6ptimo sera: despierto,
quieto, con los ojos abiertos y brillantes.*

Preferencias en la mirada del nifio

Cuando nace, el nifio presenta predilecciones perceptivas innatas de pautas motoras, de tendencias
cognoscitivas o correspondientes al pensamiento y de capacidades para la expresividad emocionaly,
quiza, manifiesta Siern, para el reconocimiento de emociones.® El bebé se siente atraido por los objetos
que se hallan a unos 20 cm de distancia, perdiendo interés por todo aquello que se halla a menos 0 méas
distancia. Cuando el nifio se halla mamando, lo mas probable es que el nifio vea la cara de su madre y, en
especial.-sus ojos. Como dice Siern, «la disposicién anatomica, la posicién normaly la capacidad visual
establecida por el "proyecto™ natural indican que el rostro de la madre es punto focal e inicial de
importancia para la temprana construccion del mundo visual del nifio, asi como un punto de partida para
la formacion de su primera relacion interhumana». Para numerosos investigadores, el nifio nace, al
parecer, con una preferencia innata por el rostro humano o por una serie de rasgos que se presentan en
éste. El nifio se halla fascinado ante la cara de su madrey ésta, en general, enfatiza todavia mas sus rasgos
para interesar mejor a su bebé.

K. Kleiner y M. Banks, de la Universidad de California, mostraron que la preferencia de los neonatos por
la cara humana se podia explicar
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por razones exclusivamente sensoriales relacionadasporlos contrastesque la cara ofrecey las frecuencias
espaciales que brindan también las facciones. No obstante, a los 2 meses de vida, se produce un cambio.
Es entonces cuando aparece la verdadera atraccion por la estructura facial del rostro.'?

Alrededor del cuarto mes, los laclantes empiezan a responder a los dos ojos como a una unidad
estructurada, pero todavia no han organizado un concepto de la configuracion propia e invariable de los
0jos, los oidos, la nariz y la boca. A los 5 meses la boca se ha convertido en un rasgo tan sobresaliente
como los 0jos, y la configuracion de la cara se considera como una entidad visual distinta.6 ~ —r
Reacciones de exploracion del ambiente'

Estas reacciones, cuidadosamente estudiadas por Piaget, forman la secuencia siguiente:

— Desde el nacimiento, cuando el bebé est& despierto contempla de forma vaga y con movimientos
sacadicos el mundo exterior.

— Al mes, mira sucesivamente las personasy las cosas.

— A los 3 meses, empieza a mirar alternativamente dos objetos o dos personas.

— A'los 4 meses puede, a fin de verlos mejor, retirar su cabeza en movimiento hacia atrds o elevarla del
plano de su cuna.

— A'los 7 '/: meses puede retirar inmediatamente un pafiuelo (pantalla) dispuesto sobre su cabeza, que
cubre y tapa su visién. Esta conducta se puede prolongar eventualmcnie con el juego del «cu-cd tras».
Significado de las miradas infantiles®

Tempranamente el nifio percibe que, mediante el uso correcto de sus 0jos, puede atender y mantener la
atencion del adulto.

A partir del afio, la mirada adquiere una gran importancia en todo aquello que supone la obtencion de
informacién. La curiosidad constituye un elemento basico.

También es posible observar:

— la mirada prolongada, si es intensa, puede significar una amenaza (sabemos que es uno de los rituales
de la agresion);

— la ausencia de mirada puede indicar despreocupacion;

— la mirada prolongada en nifios de aproximadamente 5 afios en adelante, puede indicar:

* decision de la jerarquia en un grupo;

* sefial de rendicion: mirada hacia el suelo o hacia derecha-izquierda;

* aceptacion de derrota momentanea.

Nifios de bu/y visién Espcciatizacion de los hemisferios cerebrales
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Deredu) Creatividad

Intuicion

Organizacion espacial Esquema corporal

Hemicampo visual izquierdo

Izquierdo

Habilidades linglisticas Actividades analiticas l6cico-maiematicas

Hemicampo visual derecho

ESCALA DE DESARROLLO DE LA COMPETENCIA MSLAL EN UEBES VIDENTES

(Segln Mury D. Shendait")

Recién nacido

— Aungue no ha visto ames del nacimiento, sus ojos se adaptan rapidamente

— Las pupilas reaccionan ante la luz

— Los parpados se cierran contra la luz intensa

— Los ojos y la cabeza se giran hacia la luz difusa

— Las posibilidades limitadas de acomodacion producen una longitud focal relativamente fija de 20 cm, hasta las 4 a 6 semanas
— Se fija en la cara de su madre y sigue brevemente el movimiento de sus ojos

— Sigue brevemente una pelota colgada a distancia focal

— Empiezaamirar la carade sumadre cuando lo alimentao le habla, con un rostro cada ve/, mas actiMi. hacia las 3 semanas
— Los ojos «giran» a menudo por rellcjo en direccion a la fuente del sonido

| inri

— Gira los ojos y la cabe/a hacia la luz

— Queda fijado en la luz que proviene de una ventana o de una pared blanca, aungque sin mostrar expresion

— Los ojos siguen rapidamente la base de un haz luminoso

— Cierra los ojos cuando el haz luminoso le llegaa 1l 0 2 cm

— Notaun juguete quese agitaen sulinea devisiéna 6-8 cm y puede seguirlosi éste se mueve lentamentedesde la periferia hacia
el centro, a nivel de su cara (como ‘A de circulo)

3 meses

— Observa el rostro humano que esta cerca, con intensa preocupacion

— Mueve la cabeza con el fin de mirar los alrededores cuando se le sostiene derecho

— Sigue los movimientos de una persona que se halla cerca de su cuna

— Sigue un juguete que semuevea 6-10cm hacia arriba de su rostro, a un lado y otro medio circulo, hacia su pecho y hacia
delante
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— Miralos movimientos de sus manos

— Converge los ojos para jugar con sus dedos a partir de los 3 meses

— Reconoce el biberén \ realiza movimicnios para cogerlo

— Observa objeios a 6-10 cm duranie 1-2 segundos, pero raramenie de forma connnua

— Bizquea mirando un juguete que se mueve cerca de su caray muesira un parpadeo defensivo
— Sigue con aiencion una peléla colgada que se mueve despacio a 15-25 cm de su rostro

— Pesiafieo defensivo presente desde alrededor de las 4-6 semanas

4-6 meses

— Visualmenlc insaciable, mue\e la cabe/j \ los ojos en lodas direcciones

— Mowmienios tranquilos de los ojos en lodas direcciones para seguir una pclou coleada

— Sus ojos siguen los movimientos de un adulto a través de la rubiucioii

— Obscrsa miguuas sobre lo alio de la mesa v .ILCIX.I SU mano

— Vision perilcma que facilmcnic se puede exjimnjr

— Miralas tosas moverse o caerse en los campos MsSuJIc> (ambos ojos irabjjjn (.orno un equipo)
— Estrabismo anormal a esta edad, por ligero que sea

— Sefijaen los objetos pequefios a 6-12 cm v tiende sus manos para agarrarlos

— Utilizaloda la mano >agarra con la palma

— Cuando no ve los juguetes los olvida o apenas los busca

— Mira una pelota de 5-6 cm de didametro rodar una distanciade 3 m

9 meses

— Mu> observador

— Cuando percibe objetos pequefios puede cogerlos extendiendo su cuerpo \ avu-dandose con una mano
— Manipula los objetos con verdadero inieres, pasandolos de una mano a oiru

— Palpa caramelos con la punta del indice

— Coge mieuitas entre los dedos \ el pulgar con crecieme habilidad

— Puede empujar un juguete apovandose en su superficie, pero no puede tirarlo atierra voluntariamente
— Busca los juguetes caidos o los jugueies escondidos mientras esia mirando (alos 9-10 meses)
— Busca el juguete que se ha caido debajo de su cama

— Observalas actividades de los adultos, de los nifios, de los animales con gran interes, a una distanciade 3mv
duranie algunos segundos

— Mirauna pelotade 4-5 cm de diameiro rodar a una distanciade 3 m

12 meses

— Coge objetos pequefios con precision haciendo pinza entre el pulgar v el indice

— Deja caer los juguetes > sigue su caida con la mirada

— Busca en el lugar correcto los juguetes que ruedan fuera de su vista

— Sefalacon el dedo los objetos que desea

— Mira un juguete pequefo caido en el suelo a una distanciade 3 m

— Observalos movimientosde las personas, de los animales, de los coches con una mirada intencionalmente
prolongada

— Reconoce las personas que le son familiares a2 m

— Utiliza libremente las dos manos, pudicndo mostrar preferencia por una de ellas

— Golpeados objetos entre si

15 meses

Vision ) movimientos finos

— Coge habilmente miguitas entre el pulgar y el indice

— Construye unatorre de dos cubos después que se le ha mostrado

— Coge un lapiz y garabatea

— Mira con interes las imagenes de un libro

— Sigue con los ojos la trayectoria de un cubo que se cae de pronto de una mesa

— Mira un pequefio juguete lirado en el suelo a una distancia de 3.50 ni

— Muesira de forma imperativa los juguetes que desea

— Puede estar frente a una ventana mirando lo que pasa fuerj durante algunos minutos

18 meses

1 isiun i mo\milenios finos

— Coge pequeinos objetos (perlas, hilos, etc.) cuando los ve y los coge delicadamente haciendo pinza
— Garabatea espontaneamente utilizando su mano preferida

— Construye unatorre de tres cubos después que se le ha mostrado

— Reconoce imagenes simples, pasa 2-3 paginas de un libro alavez

— Fijalos ojos en un pequefio juguete que se mueve a3 m

— Muestra con el dedo objetos a distancia que le interesan

— Empieza a mostrar una clara preferencia por una de sus manos

2 afos

Vision v movimientos finos

— Retira el envoltorio de un caramelo

— Construye unatorre de seis cubos

— Garabatea espontaneamente formas circulares

— Imita lineas verticales > a veces una V

— Reconoce finos detalles en sus imagenes favoritas

— Pasade unaen unalas paginas de un libro

— Reconoce en fotografias a los adultos que le son familiares

Desarrollo de la eficiencia visual®®



Barraga sefiala que «ademas de lo fisico (los ojos y su funcionamiento) y del aspecto perceptual -
cognoscitivo (cerebro) del ver, existe otro factor importante en el "aprender a ver" los sentimientos y las
actitudes psicoldgicas Si el nifio desea "aprender a ver" mirando, probara una y otra vez y es probable
gue se canse menos rapidamente al sentirla alegria de estar realmente usando sus ojos»". Se debe tener
en cuenta que las funciones visuales se desarrollan si-
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guiendo un determinado esquema, en el cual revisten gran importancia los siguientes elementos:

/. Tipo y oportunidades de estimulacién visual y de experiencias disponibles.

2. Variedad de tareas visuales que se realizan en toda serie de condiciones ambientales.

J. Motivacién y capacidad de desarrollo perceptivo y cognitivo.

Entre las Funciones visuales destacan las siguientes:

— Opacas: comprenden el control fisiolégico de la cérmea y del cristalino y de ios masculos intrinsecos
(acomodacidn y funcién pupilar) y extrinsecos (movimiento oculary de la retina).

— Optico-percepnvay. habilidad para identificar, reconocer, discriminar, interpretar, comprender y usar
la informacion visual, memonzar.

— Visuo-percepavas: estabilizacion de la funcién optica y la percepcién visual.

Las funciones visuales 6pticas comprenden:

— respuestas a la luz,

— reconocimiento visual,

— enfoque,

— fijacion,

— seguimiento:

* horizontal,

 vertical,

e circular,

* acomodacion.

Las funciones éptico-perceptivas incluyen:

— discriminacion,

— reconocimiento,

— identificacion,

— interpretacion.

Las funciones visuo-percepuvas comprenden:

— representacién simbodlica,

— memoria visual,

— percepcién espacial:

* posiciones espaciales,

* relaciones espaciales,

« distancia,

* coordinacion visuo-motnz,

* imitacion: posiciones y movimientos,

Nifios ele baja vision

— reproduccion:

» formas, lineas, dibujos.

* posiciones,

— diferenciacién figura-londo,

— complemenlacién visual, constancia,

— relacién partes-todo y todo-partes.

El nifio de baja vision

Los nifios de baja visidn muestran una gran variabilidad en relacién no solo con el resto visual que
puedan presentar sino con la funcionalidad que han desarrollado. Entre los nifios considerados de baja
visién se hallan los que presentan percepcion de luz (PL), los que pueden ver los movimientosde la mano
(MM), contar dedos (CD) o presentan una agudeza visual inferior a 5/100.

Asimismo, hemosobservado que un gran nimero de estos nifios muestran una funcionalidad sorprendente
en relacion con el escaso resto visual que poseen y que no puede justificarse por la agudeza o por el
campo visual que presentan. Estos nifios pueden realizar variadas respuestas frente a la presencia de un



estimulo. Para ello utilizan guias o puntos de referencia visuales, auditivos, memoria, orientacién en el

espacio, movilidad y, en conjunto, aprovechan todos los detalles presentes en las fi-
Hgura 30.
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guras o los objetos, que lo ayudan en su trabajo de identificacion. Numerosos bebés usan también su
vision periférica durante largo tiempo ames de poder realizar (si les es posible) una fijacion mas o menos
macular.

La capacidad de funcionamienio visual del nifio es, en forma elemental, de tipo «desarrollista», como dice
la Dra. N. Barraga (1970): «Cuanio mas mira el nifio, especialmente de cerca (fig. 30), tanto mas se
estimulan los senderos del cerebro. A medida que se le proporciona cada vez méas informacion, se
produce una acumulacién de una variedad de imagenes y memorias visuales. Uno de los problemas
elementales del nifio con baja vision es que existe muy poco que pueda "recoger" solo inci-demalmenie a
través de su sentido visual. Necesita ser ensefiado en el proceso de discriminacion entre las formas, los
contornos, las figuras y los simbolos que quiza nunca fueron traidos a su atencién. Este proceso no
"sucede simplemente"” cuando él mira; es un modelo complejo de aprendizaje, que comienza con el tipo
mas simple de formas visuales y progresa gradualmente a modelos mas detallados de representaciones
visuales».

La percepcion visual,dice esta autora, significa mucho masque claridad y agudeza: es la capacidad para
construir una imagen visual, para hacer distinciones en términos de la diferenciacion de caracteristicasy
para darle algun significado a lo que uno ve. Cuando los ojos de un nifio funcionan de manera normal, el
nifio aprende visualmenie por si mismo, en su mayor pane, pero cuando la visién esta impedida el bebé
debe ser conducido cuidadosamente paso a paso en su desarrollo visual y ser ensefiado a usar la visién
que tiene y a comprender lo que puede ver."

Un nivel alto o bajo de funcionamiento visual en un nifio responde no sélo al tipo de experiencias y
aprendizajes que haya realizado, sino muy especialmente a la capacidad del cerebro para recoger la
informacién, codificarla y organizaria en imagenes, almacenarla y poder asociarla con otros mensajes
sensoriales recibidos.

Atencidn precoz en nifios de baja vision

La atencion precoz de los nifios de baja visién puede requerir, en su inicio, un trabajo semejante al que
realizamos con el nifio ciego. Al principio de la vida, y, en general, en las primeras etapas (si no mas), es
posible observar la dificultad que tienen estos nifios en utilizar el resto visual que poseen. Las
posibilidades del nifio de una mejor o peor visién se hallan correlacionadas con el momento en que
aparecen las primeras respuestas a estimulos visuales y con la rapidez con que se incrementan

dichas respuestas. Un aumento relativamente rapido de éstas y cierta calidad presente ya en los primeros
meses de vida nos pueden orientar hacia un buen prondéstico visual, siempre que el diagnéstico
oftalmoldgico nos permita pensar en esta posibilidad.

Por otra pane, la observacion de cada nifio en particular ayuda no s6lo a entenderlo sino a descubrir cuéles
son las condiciones masadecuadas paraimpulsarlo a moverse y descubrir el mundo; estas condiciones no
incluyen sdlo las de caracter visual sino todas aquellas que lo ayudan a desarrollarse como ser social, es
decir, como nifio que posee unasdeterminadas capacidades y posibilidades. Es muy importante ayudar a
desarrollar la capacidad funcional del resio visual, cualquiera que sea, y, muy especialmente, saber
valorar al nifio de forma integral, completa, ayudandolo a aceptarse a si mismo tal como es, con sus
aptitudes, su ritmo y sus propias experiencias."

Las diferencias individuales orientaran, sin duda, el interés del bebé hacia ciertos estimulos visuales. Las
propias capacidades pueden quedar patentes en el gran interés, por ejemplo, que puede manifestar un
bebé, de 2 meses con vision sélo de luz, en el que pueden permitir, segin la patologia ocularque presente,
en pocos meses, la vision de sombras, colores, espacios, movimientos que ocurren en el entorno y cierta
visién de carasy objetos, aunque ésta sea muy pobre. En cambio, en otro bebé con menor interés, que
quizé siente los efectos de la depresion de sus padres o bien posee pocas capacidades individuales, como
ocurre en los nifios con déficit neuroldgicos asociados, la obtencion de cualquier respuesta visual sera
muy lenta y costosa y, segin el grado de afectacion que presente, sin apenas evolucién.

En otros bebés puede ser necesario un tiempo mas o menos prolongado para establecer si es posible 0 no
la recuperacidn de cierto grado de vision, como ocurre, por ejemplo, en los nifios que han sufrido
meningitis. Después de padecer la enfermedad y de recuperarse fisicamente, los nifios pueden requerir
desde 1-2 meses hasta cerca de un afio para empezar a utilizar la vision. Del grado de afectacion del
nervio optico o de la zona occipital cerebral, asi como de la afectacién cerebral general, dependera la
mayor o menor funcionalidad visual y su aprovechamiento real.

Los nifios ciegos a causa de hemorragiascerebrales tempranas pueden ofrecer respuestas visuales al cabo
de unos meses o incluso un afio, si les es posible. La ceguera de origen cortical no afecta la movilidad



pupi-lar, ya que esta gobernada por centros inferiores del tronco cerebral. EI Dr. Hoyt informaba que «la
mayoria de los nifios con afectacién visual cortical adquirida tienen un buen prondstico respecto a una
recuperacion considerable de la vision debido a la destruccidon incompleta de la corteza visual y/o a la
habilidad del sistema extrageniculado para mame-

30
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ner las funciones visuales primarias». Harrel y Akeson también sefialan que en la recuperacién de la
visién, primero se aprecia una utilizacion de la zona periférica. Si el problema cortical se acompafia de
hidrocefalia puede afectarse la mirada vertical al comprimir aquélla los centros del tronco cerebral.”

En bebés que han iniciado ya unas respuestas visuales, hemos comprobado que alrededor de los 8-9
meses, el nifio aumenta sus respuestas, probablemente gracias a la maduracién cortical que se produce a
esta edad.

Nifios con reiinopatia del prematuro de grado 1V avanzado, e incluso V, pueden cnipe/ar a-presentar
alguna conducta visual a partir de los 12-15 meses o incluso después. (Aqui no hablaremos de los grados
inferiores, en los que la obtencion de resultados, por lo general buenos, empieza -en épocas tempranas.)
Las respuestas son, en general, muy pobres, pero no por ello exentas de importancia por la significacién
que le confiere el nifio y la potenciacidn que se produce en diversas conductas, en especial las motoras.
Asi, porejemplo, en diversos nifios con retinopalia del prematuro obtuvimos las siguientes respuestas:
orientacion de la cabeza hacia la luz, busqueda en el espacio gateando o andando (hacia un balcén o
ventana soleados), blsqueda de la luz proyectada en una pared, trabajando asimismo la coordinacion ojo -
manoy diversos conceptos de espacio que se pueden utilizar (arriba, abajo, derecha, etc). Introduccién del
color mediante la cobertura de una linterna con un papel de celofan coloreado. Fijacién de objetos
reflectantes (bolas de Navidad, cenefas, globos plateados) y percepcién de grandes objetos plateados,
fluorescentes, etc, y su desplazamiento en el espacio, siempre que sea efectuado a ritmo muy lento.
Observacion del reslo visual del nifio

En todos aquellos nifios-cuyo diagnéstico nos puede orientar hacia la presencia de algun resto visual es
necesaria una observacion cuidadosa “permanente.

Un bebé de 3 meses dejaba de succionar su chupete cada vez que se le presentaba un estimulo luminoso,
al tiempo que su cuerpo permanecia inmovil durante décimas de segundo. Sus 0jos no parecian reflejar
ningln cambio, ya que el nifio no enfocaba el objeto. Esta es una de las conductas mas frecuentes que
observamos en estos bebés en las primeras épocas, cuando empieza esta funcionalidad visual, y que
producen mayor desorientacién en los padres e incluso en los profesionales. En los nifios con afectacion
de la macula, total o parcial, que impide el enfoque central del objeto, la visidn se produce merced a la
retina periférica, lo que determina la apariencia de no estar dirigiendonos la

mirada. Por medio de la estimulacion visual, algunos nifios lograran, con el tiempo, una mejor
focalizacidn, gracias al aprovechamiento de alguna zona de la retina que asuma las funciones de la
mécula, pero en otros nifios, la imposibilidad serd permanente.

A algunos nifios les molesta de forma extraordinaria la luz que perciben sus ojos. Entre ellos se



encuentran los afectados porglaucoma o los que presentan aniridia. Una sencilla observacion consiste en
colocarnosfrente a una ventanacon el bebé de espaldas a la. luz y observar como el nifio abre los ojos. Si,
suavemente, le damos un giro con nuestro cuerpo de forma algo rapida hacia la luz que entra por la
ventana comprobamos que el nifio cierra los 0jos. Podemos repetir esta prueba un par de veces para
confirmarla. Luego podemos situar al nifio en un lugar de la habitacidn en semipenumbra y ofrecerle
objetos reflectantes o de colores fluorescentes, vivos y contrastados, asi como un mufieco que posea luz
en el interior de su cabecita, que puede interesarle masen una primera etapa que la luz de una linterna. Es
en esta situacién cuando podemos conseguir unas primeras respuestas.

Otros nifios pueden hacer caso omiso a la luz de una linterna y, en cambio, prestar atencién a una cara
humana que se halle muy cerca de su rostro y enfatiza sus facciones por medio de guifios, aberturas de
boca, sacar la lengua, etc Los nifios que presentan coloboma bilateral o afectaciones de la retina, por
ejemplo, pueden presentareste tipo de respuestashacia los 2 meses de vida. La cara humana les produce,
como sabemos, gran interés. Realizando, al principio, una serie de pequefios ruidos con la boca al tiempo
que se enfatizan los rasgos faciales, lentamente se va conduciendo la atencion del bebé desde el 4rea
auditiva a la visual.

Los nifios con lesiones cerebrales pueden presentar una gran variabilidad en sus respuestas visuales.
Como ya hemos dicho, si hay posibilidades de un minimo resto visual, éste puede presentarse de forma
tardia. Por consiguiente, es posible que se presente cierta reactividad a los estimulos visuales cuando ya
no se espera respuesta alguna. Por ello, es conveniente observar, en ciertos periodos de tiempo regulares,
qué tipos de conductas realiza el nifio. ¢ El nifio empieza a ladear su cabeza buscando la luz de una
lampara o la que se filtra por el vidrio de una ventana? ;Se fija en sus manosy empieza a mirarlas a la
altura de los ojos, moviéndolas repetidamente? ¢ Se fija en las manos de su madre que pasan delante de
Sus 0jos y permanece quieto o bien mueve las suyas en un intento de cogerlas? (Por ejemplo, en algunos
casoslas ufiaspintadasde la madre han ejercido un gran estimulo para el pequefio.) ¢Sigue la figura de la
madre que pasa por su lado, especialmente si lleva un vestido de tonos muy vivos o con gran contraste de
colores? '

Aun cuando estas observaciones sirven para el trabajo general que realicemos con todo nifio, quiz& nos
han sido de mayor utilidad en nifios
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con uno o més afios de edad que presentaban las caracteristicas mencionadas.

Por otra parte, las respuestas de estos nifios con afectaciones cerebrales, como ya hemos indicado,
manifiestan una gran variabilidad en su presentacion. Nifios que empiezan a utilizar su vision con
bastante éxiio de pronto tropiezan con cualquier obstaculo, dando la sensacion de perder su vista. Al
parecer, ésta es una caracteristica de este tipo de afectacidn, y los nifios pueden presentar, con mayor o
menor frecuencia, este tipo de lagunas en la capacidad de respuesta por su enfermedad neuro -légica.
Los bebés operados de cataratas pueden permanecerdurante un mes o 7ficTulé~aigo"7fas~siff presentar
apenas ninguna respuesta visual. Estimulados convenientemente de forma muy temprana, estos nifios
podran ofrecer més adelante una alta funcionalidad. Bolas brillantes y globos plateados pueden hacer
percibir al nifio el objeto en un momento determinado e incluso incitarlo a tocarlo para producir un
movimiento de los reflejos producidos.

Objetos envueltos en guirnaldas de Navidad, con pequefias bombillas que se encienden y apagan
alternativamente, pueden constituir otro estimulo visual de gran atraccion. En general, las conductas
visuales progresan con gran rapidez en este tipo de nifios, siempre que no presenten otra afectacion
asociada.

Las indicaciones mencionadas segun las diversas patologias oculares que presentan los bebés no quedan
en modo alguno restringidas a éstas, debiendo, por tanto, ajustarse siempre nuestra actuacion a las
conductas individuales de cada bebé.

En ocasiones, debe cubrirse un ojo al nifio ambliope organico a fin de potenciar su funcionalidad. El nifio
de baja visién experimenta una gran angustia cuando se le tapa uno de sus 0jos. En general, por otra parte,
se cubre el ojo que conserva un mejor resto visual. No es dificil imaginar lo que esto significa para un
nifio con escasa vision que, incluso, a menudo hace relativamente poco tiempo que ha empezado a darle
una mayor funcionalidad. Por ello, recomendamos cubrir el 0jo cuando el nifio ha adquirido una
funcionalidad visual continuada y se halla realmente interesado en mirar. De lo contrario, el nifio puede
inhibir rapidamente su incipiente conducta visual. Asimismo, en general se produce una gran irritabilidad
en su conducta, ya que el nifio se encuentra de pronto nuevamente ciego, perdiendo el mundo visual que
habia empezado a disfrutar. Por tanto, esnecesario empezar de forma lenta y progresiva a tapar el ojo del
nifio de baja vision, para que éste pueda acostumbrarse a la pérdida casi total de su vision residual. Sélo
asi, cuando se realiza muy lentamente, el nifio podra tolerarlo mejory controlar de forma paulatina su
angustia.

Nifios de baja vision
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Problemas que pueden presentar los nifios de baja visién

El nifio de baja vision, aun cuando experimenta la existencia de un mundo externo, puede tener gran
dificultad en realizar el analisis de la amalgamade sombras, contornos, colores y movimiento que percibe
de su confuso mundo visual. Este queda desdibujado, pierde imagenes concretas y, por tanto, significados
concretos. El nifio sufre distorsiones sistematicas en la percepcion, lo que le conduce a una interpretacion
equivocada de la realidad. Las ayudas deben encaminarse a mostrar al nifio aquello que esta viendo de
forma confusa, verbalizando las partes del objeto, por ejemplo, y los puntos de referencia que pueden
orientarlo en una identificacion mas rapida en proximas ocasiones.

Los nifios de baja visién pueden seguir un ritmo mas lento en su desarrollo motor y requerir también un
tiempo suplementario para el descubrimiento de objetos y juguetes antes de empezar a manipularlos y
realizar sus propias experiencias. Su percepcion es analitica, secuencial, la sintesis le resulta muy dificil
Yy, a veces, imposible. Esto provoca un ritmo mas lento en sus aprendizajes.

Por tanto, se trabajara de forma intensa, desde los primeros meses de vida, posturas y movimientos y, en
general, el desarrollo motor del nifio. Permitir al nifio que observe, durante el tiempo que necesite, todos
los juguetes y objetos, analizarlos, comparar, categorizary, especialmente, comprender para después
iniciar un juego més elaborado es imprescindible en los nifios de baja vision.

Dificultades ensu atenciény una hiperactividad exagerada pueden estar presentes si no se ha ensefiado al
nifio, desde etapastempranas, a fijar y mantener su atencién frente un objeto, un juguete o bien un juego.
El bebé tiene dificultades para prestarun minimo de atencién cuando apenas ve las cosasy prefiere pasar
de un estimulo a otro sin practicamente mirarlos. S6lo la sombra, la forma o, mas 0 menos, el color
constituyen estimulos para sus 0jos'y son demasiado escasos y tenues como para atraer y mantener su
atencion. Es conveniente empezarprecozmente eltrabajo de atraer la atencion para que el nifio desarrolle
esta capacidad y aprenda progresivamente a mantenerla.

Dado el gran esfuerzo que el nifio de baja visién nene que realizar, con frecuencia manifiestan mucha
fatiga después de mirary prestar atencién durante un largo rato a una tarea visual. Ello resulta a veces
incomprensible para el adulto, que tiende a compararlo con el esfuerzo del nifio vidente, etiquetdndolo
entonces de «perezoso», «poco trabajador» y «cémodo».



Asimismo, el nifio de baja vision, puede presentar dificultades para imitar conductas, gestosy juegos
observados visualmente (figs. 31 y 32). Para ello, siempre precisard una atencién personalizada y una
ensefianza
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directa que lo ayuden a poder realizar los juegos que hacen los otros nifios, los gestos de las canciones, a
imitar pequefias travesuras de sus compafieros de guarderia, etc.

La autoimagen que el nifio tiene de si mismo puede estar alterada. Como consecuencia de su déficit, el
nifio no suele responder en la forma en que los padres esperan. Estos tienen que pasar por el mismo
proceso de pérdida y duelo del nifio ideal esperado, al igual que los padres de nifios ciegos, y ajustarse a
la realidad de tener un nifio distinto y, por lanto, enfrentarse a preocupaciones, temores, ideas,
culpabilidades y desilusiones. El nifio, por tanto, puede recibir una serie de mensajes que afecten su
auioimagen positiva.

De hecho, cuando el nifio empieza a dar respuestas funcionales con su visién se observa un cambio
notable en la actitud de los padres, que inician mas radpidamente su recuperacion psiquica, ya que pasan,
internamente, de considerar que su hijo es ciego a considerarlo vidente. No obstante, estos padres se
encuentran continuamente ante la ambivalencia que provocan las respuestas visuales del nifio: éste no es
ciego, pero no se ajusta a la conducta visual esperada en un nifio con visién normal; en definitiva, es un
nifio con baja vision lo que les produce confusion y desorientacion. El nifio también va percibiendo la
frustracion de sus padres, una inestabilidad emocional frecuente, y ademéas toma conciencia de que hay
muchas cosas que a él se le escapan y que suceden a su alrededor. Por tanto, desde muy temprano se
pondré especial cuidado en reforzar todas las capacidades del nifio, en ayudar a los padres a crearle una
autoimagen positiva. En definitiva, el nifio tiene un déficit, su baja vision, pero si ellos pueden formar
internamente una imagen adecuada de su hijo, con sus capacidadesy sus limitaciones, éste también podra
formarla y llegar a poseer una correcta autoestimma y desarrollar una buena personalidad.

La formacion del vinculo entre el bebé de baja visiony su madre puede habersufrido una alteracion en su
inicio debido a la falta de contacto visual entre ambos. Si la interaccién no se produce o es escasa, el nifio
puede presentar graves alteraciones en su conducta y en sus relaciones con los demas. Asimismo, el
aislamiento es otro grave peligro para el bebé de baja visién, al igual que lo es en el bebé ciego. Potenciar
la formacion del vinculo, asi como el encuentro con otras personas, con otros nifios desde las primeras
etapas, sera el primer objetivo del trabajo a realizar. Sabemos las dificultades del nifio de baja visién para
mirary ver a los otros nifios. Estos corren, se mueven continua y rapidamente, mientras que él apenas
tiene tiempo de fijarse en ellos cuando ya han desaparecido. No puede controlar este entorno
continuamente cambiante, no sabe qué puede hacer ni como incidir; se encuentra en inferioridad de
condiciones frente a los demasy, por tanto, prefiere ignorarlo o pres-

Figuni 31.
Figura 32.
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tarle poca atencion. Potentes reclamos en el cochecito que lleva al bebé de baja visién (por ejemplo, un
globo de vivos colores) puede atraer la . atencién de otros nifios que, al acercarse y mirarlo, propician que
éste "-se fije en ellos y responda a pequefiasinteracciones que los nifios crean entre si.' XS
LI ] ] S~ /l

m Por Gltimo, nos referiremos a los miedos que, con frecuencia, también sufren estos nifios, miedos reales
o fantasticos, pero que necesitan ser afrontados con la ayuda del adulto. Un mundo externo que se ve de
forma confusa dificilmente se puede controlar en muchasocasiones,y las sombrasy los ruidos pueden ser
en determinados momentos aterradores para un pequefio. Recuerdo una situacion muy simple que se
produjo, en cierta ocasion, en una guarderia. Un pequefio de 18 meses de baja vision rompio a llorar
aterrorizado al oir un fuerte ruido en la habitacion en la que se hallaba. Una silla se habia caido al suelo.
No obstan-te, a su lado lloraba, por la misma causa, otro nifio de 15 meses. Esic permanecié mirando
fijamente la silla y, sin cesar de llorar, se acercé a ella. La toc6 y la empez6 a coger con sus manos.
Lentamente la fue levantando, hasta que pudo colocarla en pie.-Sorbiendo las lagrimas la empujo hasta
hacerla caer. Satisfecho y sin dejar de mirarla fijamente volvié a repetir la operacion, tirando de nuevo la
sillita al suelo. Una sonrisa iluminé su rostro. Pau, el nifio de baja vision, continuaba llorando muy
asustado. Entré entonces en la clase y le expliqué qué habia pasado. Nos acercamos a la silla caida y lo
animé a que la mirara. La mird, la tocé con su cuerpo y sus manosy despacio empezé también a
levantarla, mientras su llanto iba disminuyendo, la empuj6 con sus manos al tiempo que yo intentaba
controlar la caida a fin de que no fuera tan rapida y él pudiera seguir su trayectoria. El estrépito de la silla
lo ayudo a fijarse en ella con gran interés. Sorbiendo sus lagrimas repitid tres veces la accion. Cuando
termino y se hubo apropiado de la experiencia, Pau sonreia feliz.

Sugerencias para la estimulacion visual*

Al empezarel trabajo de estimulacion visual con un bebé es conveniente tener en cuenta la dificultad que
experimenta el nifio de baja vision para descubrir un mundo visual. Por ello, debe transformarse el
entorno del nifio, en la medida de lo posible, en un entorno sugerente lleno de potentes reclamos visuales.
Un mundo vivo, una «orgia de color», contrastes de colores vivos, plateados, tonos amarillos y

anaranjados, blancosy
* Si se desea mayor ampliacién rcspccio a los juegos tic estimulacién visual a realizar can un bebe de baja vision, recomendamos el
Cuaderno «Miro i descobreixo el mén», de Leonhardi y Lépez'-', diado en la bibliografia de este capitulo.
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negros, espejos, todo ello puede ser un atrayente reclamo para un bebé que estd empezando a mirary ver.
Observar como es el entorno concreto de cada nifio y después proporcionar algunas sugerencias a los
padres, pero siempre dejando un margen a su creatividad e imaginacion para adaptar «su ambiente» a las
necesidades del hijo.

La linterna puede ayudarnos inicialmente a conseguir la fijacién y los seguimientos en direccion
horizontal, vertical, diagonal y en circulo. No obstante, como ya hemos indicado, no todos los bebés
responden de forma similar frente a la lampara y, por tanto, se elegiran siempre los elementos hipnoticos
que mejorpuedan atraera cada bebé en especial. En los casos en que sea posible, se utilizara la cara de la
madre y la enfati-zacién de sus rasgos por medio de gestos y muecas.

El objetivo basico de la estimulacion es, en principio, que el nifio confiera un significado a los estimulos
visuales que recibe, de modo que pueda llegar a formar un proceso visual y que éste sea potenciado al
maximo.

Por otra parte, ayudaremos al bebé a descubrir la alegria de mirar, de potenciar su curiosidad, a
experimentar con sus 0jos, sus manosy todo.su cuerpo, las posibilidades que le ofrece su entorno y que
mejor pueden estimular no sélo su visién y su inteligencia, sino también su personalidad.

Se podra considerary evaluar al principio su reaccion a la luz, su capacidad de fijacién y seguimiento, el
campo visualque utiliza, la acomodacion, la agudeza visualque presenta de cerca y de lejos, la formacion
de convergencia, el contacto visual humano, la percepcion del color y la percepcion de la profundidad, la
coordinacién ojo-mano, 0jo-pie, 0jo-cuerpo.

Por Gltimo, cabe sefialar que existen numerosos ejercicios que pueden estimular visualmente al nifio
realizados por medio de la cara humana de objetos hipnéticos e incluso por medio de una pantalla tactil
de ordenador. Por ejemplo, el test de Mary D. Sheridan?, antes citado, puede estimular nuestra
imaginacién para pensar cuales son los ejercicios mas idéneos para cada nifio si tenemos presente la
evolucién visual que presenta."Pero, sin duda, lo mas importante es que estos ejercicios se presenten en
forma de juego, en una situacion relaciona! y motivadora, que cause al nifio placery lo potencien para
convertirse en unactivo participante en el proceso de mejorar la funcionalidad del resto visual que posea.
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Glosario

(Segun Harrel y Akeson* revisado por el doctor 1. Jirgens)

Acomodacion. Capacidad del ojo paraenfocar a distintas distancias mediante la actividad del musculo ciliar, el cual cambiala forma
del cristalino, modificando asi su potencia diéptrica.

Afaquia. Ausencia del cristalino, que puede ser congénita o adquirida como resultado de cirugia.

Agudeza visual (AV). Capacidad dever detalles en los objetos. La AV se explora de forma estandarizada mediante la escala de
Snelleny, en el casode AV menores, por la distanciaenla que a CD (contar dedos) se aprecia MM (movimiento mano) o la PL
(proyeccion de luz).

Agudeza visual central. Capacidad para ver detalles a nivel de la méacula.

Aniridia. Ausencia congénna o adquirida del iris.

Anoflalmoii. Ausencia de globo ocular.

Astigmatismo. Error de refraccion, casi siempre debido a una irregularidad corneal, en que la imagen se proyecta de forma
distorsionada por la variable potencia refractiva de los distintos ejes dela cérnea. Los distintos puntos del objeto nose proyectan de
forma puntual, formando una imagen retiniana nitida, sino que producen un éarea de dispersién de forma ovalada.

Atrofia optica. Degeneracién del nervio optico, responsable de transportar los mensajes desde la retina al cerebro.

Baja vision. Vision parcial o subnormal, pero que aiin permiteel uso de la vision como canal primario para aprender y obtener
informacion.

Busqueda visual. Acto de seguir un objeto mdvil en todas las direcciones.

Calarala. Pérdida total o parcial de la transparencia del cristalino, que causa pérdida de agudeza visual.

Congeénilo. Presente al nacer o poco después.

Conos y bastones. Lostipos de células que constituyen la capa fotorreccptiva dela relinay actian como medio receptor de la luz.
Los conos sonresponsables de lamayor AV y de la discriminacién de colores; los bastones perciben el movimientoy permiten ver
con poca iluminacién (visién nocturna).

Conjunliva. Mucosa que recubrela capa posterior de los parpados y el globo ocular, terminando en el limbo corneal (zona de
transicion entre la conjuntiva y la cornea).

* Viase Ref. 13 del capitulo 8.
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Glosario

Cdrnea. Porcién claray transparente de U capa exlernadel ojo, que forma enlresu cara posterior y la cara anierior del iris
la camara anterior y constituye el mayor medio refractivo del ojo.

Coroides. Tunica vascular del globo ocular situada entre la esclera y la retina (situada internamente).

Campo visual (CVI Extension angular de la vision.

Contar dedos (CD). Método para evaluar la vision en las personas que no llegan a distinguir los onotipos de Snellen. El
examinador registra la distancia a la que la persona puede contar los dedos.

Convergencia. Proceso de dirigirlos ejes visuales de los dos 0ojosa un pumo cercano, lo que hace que las pupilas de ambos
0j0s se acerquen.

Deficiencia de color. Incapacidad, total o parcial, para discriminar colores.

Déficit visual cortical. En general profunda pérdidavisual, con reflejos pupilares preservadosy fondo de apariencia normal
debido a una lesion cerebral.

Desprendimiento de retina. Separacion de la retina a nivel del epitelio pigmentario, que permanece fijado a la coroides.
Dioptria. Unidad de medidadel poder de unu lente. Diplopia. Visién doble ante un tnico objeto. Eficiencia visual. Nivel de
funcionamiento visual.

Entrenamiento ortoplico. Serie de ejercicios cientificamente planeados para desarrollaro restaurarel trabajo normal de la
visién binocular.

Enucleacién. Extraccion completa del ojo.

Equilibrio muscular. Habilidad de los seis misculos e\traoculares de cadaojo de actuar juntos para permitir que la vision
binocular se produzca en todas las direcciones: horizontal, vertical, circular, oblicua.

Esclera. Tunica fibrosa del globo ocularde color blancoy de localizacion mas externa. Escotoma. Area ciegao parcialmente
ciega del CV. Esotropia. Desviacion manifiesta del ojo hacia la linea media.

Estrabismo. Imposibilidad de los dos ojos de dirigir la miradasimultaneamente al mismo objeto debido a un desequilibrio
muscular.

Evaluacion de baja visién. Evaluacién integral del impedimento, incluyendo posibilidades y potencial visual.
Esotropia. Desviacion manifiesta del ojo hacia fuera.

Fijacion. Habilidad del ojo para dirigir y mantener la mirada en un objeto.

Fijacion sacadica. Movimientos rapidos de los ojos entre fijaciones para producir un seguimiento.

Foco. Punto en el cual los rayos de luz convergen después de pasar por una lente.

Fotofobia. Sensibilidad anormal frente a la luz, que resulta molesta.

Févea. Pequeiia depresion en el centro de la macula, donde la agudeza visual es maxima.

Fusion. Poder de coordinar las imagenes recibidas por los dos ojos y formar una sola imagen mental.

Glaucoma. Enfermedad ocular debidaal aumento de la presionintraocular, que causa atrofia del nervio 6plicoy defectos en
el CV.

Habilidades cognilivas. Capacidad de procesar actividades mentales.

Habilidades compensatorias. Técnicas, habitos o habilidades que se deben desarrollar parasuperar una disminucion visual
severa.

Hipermelropia. Condicion visual por la cual los rayos de luz enfocan por detrds de la retina, debido a un menor poder de
refraccion o a un menor diametro del globo ocular. Los objetos cercanos son mas dificiles de enfocar.

Hipotonia. Disminucion del tono muscular.

Iris. Membrana circular pigmentada, ubicadadetras de la corneay delante del cristalino; separa la cAmara anterior de la
posterior; una perforacion en su centro forma la pupila.

Lente. Medio de refraccion.

lienle de contacto. Lenteque se coloca directamente sobre la cornea, usado para corregir defectos de refraccion (p. €j.,
miopia, hipermelropia, afaquia, queratocono). La lente de contacto proporcionamenor distorsionen el tamafio de la imagen
que la lente convencional.

Luz difusa. Luz extendida que cubre grandes espaciosy evitael reflejo. 111/ directa. Luz sin pantalla, que provoca reflejos.
Macula. Pequefia zonacentral de la retina que rodea a la févea, junto con la cual representael &rea méas nitida de la visién.
Mancha ciega. Zona ciega en el CV que corresponde al nervio 6ptico (donde no hay fotorreccpiores).

Miopia. Error de refraccion por el cual el punto de enfoque de los rayos de luz se proyecta delantede la retina, por lo que no
pueden enfocarse nitidamente los objetos distantes.

Monocular. Penenccicnte a un ojo.

Movilidad. Término que denota la habilidad para moverse desde una posicién a otra.

Nervio éptico. Grupo de fibras nerviosas que llevan impulsos desde la retina hasta el tronco cerebral.

Nistagmo. Movimiento rapido, involuntario del globo ocular. Puede ser bilateral, vertical, rotativo o mixto.

Ocultis dexier (OD). Ojo derecho. Ocultis sinisler (OS). Ojo izquierdo. Oculus unilas (OU). Ambos ojos.

Oftalmélogo. Médico especialista en el diagndstico y tratamiento de enfermedades de los ojos.

Optomclrisla. Especialista en el examen y el tratamiento de alteraciones del sistema 6ptico.

Orientacion.Proceso por el cual la persona con disminucion de la vision utiliza sus restantes sentidos para establecer su
posicion y relacion respecto a los elementos del medio.

Queralocono. Cornea en forma de cono.

Percepcion de luz. Capacidad para distinguir la luz de la oscuridad.

Percepcionde profundidad. Capacidad del ojo parapercibir las tres dimensiones de un objetoy su posicion relativa en el esp acio.
Plurideficitnte. Que tiene dos 0 mas discapacidades concomitantes que afectan directamente el desarrollo del nifio.
Proteccién de lu/. Capacidad para determinar la direccién de donde proviene la luz.

Procesamiento mual. I'orma en que la persona usa o procesa las imagenes recibidas en el acto de \er.

Pupila. Abertura redonda y negra en el centro del iris. Ptosis. Caida del parpado.

Refraccion. Deviacion o inclinacionde los ravos de lu/ al pasar oblicuamente de unmedio a oiro de diferente densidad. Los errores
de refraccion (miopia, hipcrmeiro-pia, astigmatismo) se corrigen con lentes.

Relina. Capa mas intemadel ojo quecontiene células nerviosas sensibles a la luz y fibras que la conectan conel cerebroa través del
nervio éptico.



Retinitis pigmentaria. Degeneracidn y atrofia hereditaria de los folorrcccptores (células de la retina sensibles a la luz),
concretamente los conos.

Relinoblasloma. Tumor maligno intraocular mas comun en nifios, que se origina en la retina.

Relinupalia del prematuro. Enfermedad de la retina, enla cual un fallo en su oxigenacion durante su desarrollo induce la for macién
de unamasadetejido cicatrizal quellena el espacio entre el fondo dela lente y laretina. En general afecta los dos 0jos y ocurre en
bebés prematuros.

Sindromede Charge. Grupo de anomalias asociadas que pueden incluir colobomas, el corazon, crecimiento retardado, hipoplasia
genual, anomalias auditivas.

Tondémetro. Instrumento para medir la presion del ojo.

Vision binocular. Capacidad de usar ambos ojos simultaneamente para enfocar en el mismo objeta fusionando las dos imagenes en
una sola percepcion.

Vision de cerca. Habilidad para ver bien a distancia de lectura.

Visién estereoscopica. Capacidad depercibirla posicion relativa de los objetos en el espacio sin contarcon sombras, tamafio o
superposicion.

Visién funcional. Existencia de suficiente vision Gtil que permite a la persona emplear la vision como principal canal de aprendizaje.
Se refiere al acto total de ver y a la forma en que se emplea la vision.

Vision periférica. Percepcion deobjetos, movimiento o colora través de cualquier parte de la retina, con exclusion de la macula.
Visién tubular. Contracciondel CV de tal magnitud que sélo se conserva una pequefia area devision central, lo queda laimpresién
de mirar por un tubo.

Vitreo. Masa transparente, incolora, de material gelatinoso, que llena el espacio entre la lente v la retina.
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PAIS VASCO: DELEGACION TERRITORIAL ONCE Pérez Galdds, 11 48010 BILBAO

LA R10JA: DELEGACION TERRITORIAL ONCE

Jorge Vigon, 19

26003 LOGRONO  ----- "

Tel. 971/71 34 43 Tcl. 928/36 71 88

Tel. 942/22 34 00 ONCE

Tcl. 925/21 31 83 _

Tcl. 983/30 OS 88

- Tcl. 93/325 92 00

Tel. 924/22 0561

Tel. 981/20 69 00

Tel. 91/522 29 34

Tel. 968/28 47 00

Tel. 948/22 97 89

Tel. 94/421 16 62

Tel. 941/24 35 65
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Tel. 96/357 11 00

Tel. 93/278 02 34

Instituciones y Centros de interes

VALENCIA: DELEGACION TERRITORIAL ONCE Marqués de Zeneic, 18 47007 VALENCIA
ASSOCIACIO CATALANA D'ATENCIO PRECOC Concili de Trenl, 313 08020 BARCELONA
UNIONE ITALIANA DEI CIECHI Via Borgognona, 38 1-00187 ROME (liaha)

UNIONE ITALIANA DEI CIECHI

Via Mozart, 16

20122 MILANO (lialia)

CONFEDERATION BELGE POUR LA PROMOTION DES AVEUGLES ET MAL -

VOYANTS (CBPAM)

Centre International Rogier, 7

Rué a. Berlulot, 21, Burcau 201, Ble. 4

1210 BRUXELLES (Bélgica)

NATIONAL INSTITUTE FOR BLIND AND PARTIALLY SIGHTED

CHILDREN AND YOUTH

Kysl vejen 112

DK4400 KALUNDBORG (Dinamarca)

ASSOCIATION NAT1ONALE DES PARENTS D'ENFANTS AVEUGLES OU GRAVEMENT DEFICIENTS VISUELS
(ANPEA) 74 Rué des Scvres 75007 PARIS (Francia)

EKESKOLAN SCHOOL FOR VISUALLY IMPAIRED CHILDREN

PO Box 9024

S-700 09 OREBRO (Succia)

LABOUR MARKET INSTITUTE WITHSPECIALRESOURCES FOR THE VISUALLY IMPAIRED Po Box 3044 S-750 03
UPPSALA (Succia)

ASSOCIATION OF PARENTS'COUNCILS AT GERMAN SCHOOL FOR THE

BLIND

Lilienstrasse 9

D-8012 OTTOBRUNN (Alemania)

GERMAN INSTITUTE FOR THE BLIND Am Schlag 8, PO Box 1160 D-3550 MARBURG (Alemania)

0=
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UERMAN FEDERATION or THE BL1ND

Bismarckalec 30

D-5300 BONN 2 (Alemania)

ROYAL NATIONAL INSTITUTE FOR THE BL1ND 224 Greai Porlinnd Street LONDON, WIN ftAA (Inglaicrral
NAriONAL ASSOCIATION FOR VISUALLY HANDICAPPED

22 Wesi 2hi Sircci

NEW YORK I(X)K) (U.S.VI e s

AMERICAN FOUNDATION I'OR THE BLIND

15 Wecl 16lh Sirccl

NEW YORK IUOIl (U.S.A)






