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Presentacion

El trabajo conjunto entre el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar -ICBF y el Instituto Nacional para Cie-
gos —INCl, permitié la posibilidad de impulsar procesos de inclusion desde edades tempranas, mostrando el
camino hacia el cumplimiento de los derechos que tienen los nifios y nifias con discapacidad visual.

La presente Guia de Orientaciones Pedagodgicas para la Atencién e Integracion de Nifios y Nifias con Disca-
pacidad Visual en Ambientes Familiares, Sociales e Institucionales del Sistema Nacional de Bienestar Familiar
SNBI, busca proporcionar elementos basicos a las madres comunitarias, madres FAM|, jardineras, madres y
padres biologicos y substitutos, agentes educativos del ICBF y demas cuidadores de nifios y nifias con disca-
pacidad visual, para el mejor cuidado y atencién de esta poblacion.

El primer capitulo contiene las generalidades sobre la discapacidad visual, los tipos de discapacidad, las causas por
las cuales se puede adquirir y los temas relacionados con la salud visual y ocular. En sintesis, este capitulo ofrece
informacion que ayuda a despejar las dudas e inquietudes mas comunes sobre la discapacidad visual.

El segundo capitulo desarrolla todo lo relacionado con el aprendizaje de los nifios y nifias con discapacidad
visual en la cotidianidad, buscando que los cuidadores puedan acompafiar y aportar en este proceso. Los
contenidos se centran en la importancia de reconocer ante todo, que la discapacidad visual no es un impe-
dimento para que los nifos y ninas con discapacidad visual crezcan sanos y felices.

El tercer capitulo entrega nociones y orientaciones de utilidad para los cuidadores, relacionados con la manera
como pueden apoya una mejor adaptacion psicolégica en la familia, y por lo tanto, el desarrollo psicosocial del
nifio o nifia con discapacidad visual. La comprension de la experiencia de los padres ante el nacimiento de un
nifo o nifa con esta discapacidad, permite a otros ofrecer un importante acompafiamiento en el avance del
proceso de adaptacion.

El cuarto capitulo puntualiza un conjunto de orientaciones dirigidas a todos los cuidadores, de manera que les
permita diferenciar claramente cudles son sus competencias y cudles deben ser asumidas por la familia.

Al finalizar cada capitulo el lector encuentra una seccién sobre “¢Qué aprendimos?”, que le permite recordar
y sistematizar los aspectos mas relevantes tratados en cada capitulo. El objetivo de esta seccién es que el lector
reflexione y aprenda a actuar de manera asertiva segln la situacion.

Se espera que esta guia responda a las expectativas de padres y cuidadores que manifiestan la necesidad
de contar con material sobre la discapacidad visual en los nifios y nifas, que les proporcione respuestas y
conocimientos sobre comportamientos oportunos, en términos de atencion de los nifios y nifias con dis-
capacidad visual. El resultado esperado es la inclusion de estos nifios y nifias en los diferentes espacios de la
sociedad de los cuales tradicionalmente han estado marginados.



Lo que debemos saber

de la discapacidad visual

CAPITULO|



Ventana de reflexion

Mas alla de
la desesperanza

Es un desafio. Tu espiritu enfrenta el reto de asimilar, como padre, la circunstancia adversa que te enfrenta
el vivir.

No contemplas el cielo que sofiabas, es otro cielo, otro panorama de colores... en todo caso es tu cielo, no es
ajeno, es tu propia transicion, tu esperanza vital y Gnica porque la angustia y la tristeza ti las experimentas en
la dimension que les otorga tu sentir y tu pensar.. Pero también vivencias la fe y la esperanza, siempre te llega
el hlito de optimismo. No importa que el cielo sea azul, blanco, plrpura o negro, si tiene estrellas o nubes,
con pajaros o aviones es tu cielo y contemplandolo vuelves a sofar.

Seguramente los suefios reconfortaran tu alma donde vibra el amor. El camino no es facil. Cuantas veces
volveras a derrotarte con tus miedos y tus angustias, pero recuerda que eres como un sol generador de
energia. Como PADRE y como MADRE, titulos honorificos de los actos de amor, enfrentas el deber de
superar tus propios desazones y desaciertos para generar la fortaleza espiritual que promueva en tu hijo la
superacion de su circunstancia. Seguramente, él también aprendera dia a dia, que mas alld de la desespe-
ranza nacen nuevos suenos.

HECTOR FABIAN PAEZ OSORIO
Otro cielo
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En este capitulo se presenta informacién general sobre
la discapacidad visual. De esta manera usted estara en
la capacidad de saber, qué es, como se presenta, o qué
la causa. Igualmente podra encontrar recomendaciones
atiles sobre salud visual.

¢ Qué es la discapacidad visual?

Los nifios y ninas con discapacidad visual pueden ser
ciegos o de baja vision. Son ciegos solamente los que
no ven absolutamente nada, o sea, que no perciben luz.
Los nifos, nifias que perciben, desde un poco de luz en

adelante y que aiin con el uso de gafas tienen una pérdida

visual que dificulta sus actividades diarias como ir al jardin
o a la escuela, jugar, comer, ver television entre otras, se
pueden considerar de baja vision.

Esta condicion debe ademas ser permanente y definitiva
y debe estar certificada, en la medida de lo posible, por
un oftalmélogo u optémetra especializado en baja vision.

QUENOES
DISCAPACIDAD VISUAL:
. Miopia.
Hipermetropia.
Astigmatismo.
. Estrabismo, ojos desviados.
Pérdida visual por un solo ojo.
Infecciones de los ojos como la
l conjuntivitis.

¢Por qué se puede
presentar la discapacidad visual?

La discapacidad visual se puede presentar por factores
internos y externos.

Factores internos:

Estos estan relacionados con la herencia que se transmite
de los padres y/o por alteraciones genéticas en el mo-
mento de la fecundacion.

Factores externos:

Los factores externos son aquellos que estan en el medio
ambiente como la exposicion a radiaciones, sustancias
téxicas y enfermedades de transmision sexual, o proce-
dimientos riesgosos en el momento del parto, como por
ejemplo, la utilizacion inadecuada de las pinzas o forceps
por parte del médico.

Es importante que antes de planear el nacimiento de
un hijo, la pareja se realice algunos exdmenes que
permitan prevenir, diagnosticar o controlar a tiempo
algunos factores que pueden causar discapacidad
visual en el bebé.

Los examenes de laboratorio, especialmente los de sangre,
permitiran observar el nivel de riesgo de que el bebé pueda
adquirir enfermedades virales, bacterianas o parasitarias
que son de caracter externo, en la etapa de gestacion. Las
pruebas mas comunes que se realizan durante los primeros
meses de gestacion son:

1. Prueba de rubéola: Este examen permite detectar si
la madre esta protegida contra el virus de la rubéola.
Cuando esta enfermedad se presenta en el primer
trimestre de gestacion, el bebé puede nacer con
alteraciones visuales o auditivas, y en otras ocasiones,
puede llegar a presentar sordoceguera. Si el organis-
mo de la madre atin no esta protegido, es necesario
aplicar la vacuna contra la rubéola y evitar el emba-
razo a través de alglin método anticonceptivo hasta
que el médico considere que no existe ningln riesgo
para la madre o para el bebé.
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2. Titulos de Toxoplasmosis: Este examen permite
saber si el organismo de la madre esta infectado
por el virus del toxoplasma que se adquiere a
través del consumo de carnes mal cocidas o del
contacto permanente con animales domésticos,
en especial el gato. Si el virus se manifiesta en el
primer trimestre del embarazo puede causar da-
fos irreversibles en el ojo del feto. El tratamiento
de la Toxoplasmosis se realiza con medicamentos
formulados por un medico.

Es importante saber que cuando existe
consanguinidad en los padres, es decir, que
son primos o tio y sobrina, hay mayor riesgo
de transmitir enfermedades que causan
discapacidad visual.

3. Examen de citomelagovirus: Este virus se trans-
mite a través del contacto con la saliva, por sexo
oral, vaginal, anal, y/o transfusiones de sangre. En
el embarazo la madre puede transmitir el virus al
bebé a través de la placenta, en el parto a través
de las secreciones vaginales y en el periodo de
lactancia el virus se transmite a través de la leche
materna. La presencia del citomegalovirus puede
causar partos prematuros y cambios en el ojo
que afectan la vision produciendo alteraciones.
En algunas ocasiones puede producir también
dificultades para oir, para moverse, retraso mental
y causar la muerte. Las vacunas protectoras estan
en fase experimental.

4. Prueba de VIH-Sida: El VIH es el virus de inmu-
nodeficiencia adquirida. Esta prueba permite
saber si la madre es portadora del mismoj; si es asi
el médico decidird cudl es el procedimiento mas
seguro para dar a luz. En caso de que el médico o
la madre decidan un parto natural, los riesgos de
producirse un dano en el sentido de la vision pue-
den ser alteraciones en la retina y complicaciones
neuroldgicas o del sistema nervioso.

5. Examenes de genetica: Estudio que se hace para
saber si en las células de los padres se encuentran
presentes los genes de ciertas enfermedades
que pueden afectar la vision del bebé, como por
ejemplo, alteraciones en la formacion de cualquier
estructura del ojo. En el pais este examen no lo cu-
bre el Plan Obligatorio se Salud (POS) contributivo
ni el subsidiado. El costo de estos examenes debe
ser asumido por la familia.

Otras enfermedades de transmision sexual como la sifilis
y la gonorrea pueden afectar seriamente los ojos del bebé
durante el periodo de embarazo o en el momento del
nacimiento.

No son recomendables las exposiciones a los rayos X pro-
ducidas por radiografias o por sitios en los cuales se senala
la restriccion del paso a mujeres en estado de embarazo.
De igual forma, es de alto riesgo el contacto con pesti-
cidas usados en fumigacion. Finalmente, las mujeres en
estado de embarazo o con sospecha del mismo, deben
consumir Unicamente medicamentos formulados por el
médico. La automedicacion puede ser perjudicial en el
desarrollo del feto.

-

rﬂ-.
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Cuando los nifios prematuros son expuestos a periodos

largos en la incubadora, es importante que los médicos y
enfermeras conozcan la informacion adecuada relacionada



con los niveles de oxigeno 6ptimos para evitar los dafos en
el ojo que puedan causar discapacidad visual.

¢ Cudles son las principales
enfermedades que causan
limitacion visual en el nacimiento?

Retinopatia de la prematurez: Se presenta en bebés
nacidos antes de tiempo o prematuros, causada por una
alteracion en el desarrollo de partes del ojo como retina

y el vitreo, se caracteriza porque los vasos sanguineos de
la retina dejan de crecer y desarrollarse normalmente cau-
sando hemorragias.

Distrofias retinianas: Son alteraciones en la retina que
producen disminucion o pérdida de la agudeza visual. La
agudeza visual es la capacidad que tiene el ojo de ver un
objeto a determinada distancia, o sea la cantidad de vision.

Toxoplasmosis congénita: Esta enfermedad es producida
por un parasito llamado Toxoplasma Gonddj, el cual causa
danos irreversibles en la retina del ojo del bebé. El trata-
miento se realiza a través de medicamentos y el objeto es
erradicar el parasito para que no siga causando danos. En
su gran mayoria estos medicamentos no curan las lesiones
ya causadas.

Glaucoma congénito: Se caracteriza por el aumento de
presion intraocular que se mantiene elevada durante
largos periodos de tiempo produciendo alteraciones en el
campo visual. Existen algunos signos y sintomas especifi-
cos que llevan a sospechar la presencia de un glaucoma
como por ejemplo: lagrimeo excesivo, molestia ante la

luz y aumento del tamafo y opacidad de la cérnea. Si
esta enfermedad se detecta de manera temprana puede
ser tratada con medicamentos. En algunas ocasiones el
glaucoma no causa ceguera sino baja vision.

Anoftalmia: Es la malformacion, ausencia o estado rudi-
mentario de uno o ambos ojos al nacer. En su gran mayoria
existe en los parpados que a menudo estan pegados.

T @

La causa de la retinopatia de la prematurez es
la inadecuada administracion de oxigeno en la
incubadora. En tanto mds prematuro sea el bebé
el riesgo de que se presente la discapacidad
visual es mayor.

Microftalmia: Se presenta cuando uno o ambos ojos del
bebé son mas pequenos de lo normal al nacer.

Hipoplasia del nervio éptico: se presenta como conse-
cuencia de una alteracion en el desarrollo del feto. Puede
estar asociada al consumo de alcohol por parte de alguno
de los padres.

Catarata: Pérdida de transparencia del cristalino que es el
lente transparente del ojo. Es causada principalmente por
la Rubéola.

Retinoblastoma: Es un tumor maligno en la retina. Se
puede presentar en el nacimiento o entre los ocho meses
y tres afos por herencia o por alguna alteracion en el
desarrollo del feto.

¢Como detectar que un nino o nifla menor
de seis afios tiene una discapacidad visual y
qué hacer cuando se detecta?

Si se detecta en el nifo o nifa caracteristicas poco comu-
nes como:

Cambio en el tamafio de uno de los ojos.

Un ojo de diferente color que el otro.

Movimientos involuntarios (temblor) en los ojos.

El no responder a estimulos luminosos, como por ejemplo

no cerrar los ojos cuando se cambia de un sitio oscuro a
uno iluminado.
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g El no acertar facilmente para agarrar los objetos que se
encuentran alrededor.

Qt En los desplazamientos por sitios como el patio, salén de
clase o comedor el nifio 6 nifia se tropieza con los objetos
que encuentra a su alrededor.

@: Solo ve los objetos de colores vivos, tamafios grandes y
con frecuencia acerca las cosas para mirar.

En el momento en que el cuidador; los maestros o la familia
del nifio o nifa se den cuenta de estas particularidades, es
importante solicitar una consulta con el médico especialista,
optdmetra u oftalmélogo para que realice los examenes

que crea pertinentes, entre ellos la toma de agudeza visual,

y aclare la condicion visual, el diagndstico y el tratamiento
adecuado que se debe seguir. El resultado de estos exdmenes
puede determinar si se presenta baja vision o ceguera.

Cuando se detecta la ceguera en edad muy temprana es
necesario que la familia, jardineras o cuidadores involu-
cren a los nifios y nifias en la mayor cantidad posible de
actividades diarias como jugar con agua, oler la comida,
tocar su ropa, entre otras, de manera que tengan la posibi-
lidad de utilizar sus otros sentidos a través de experiencias
que involucren el tacto, la audicion, el olfato y el gusto.

En los nifios y nifias con baja vision se busca ofrecer servicios
de estimulacion visual que permitan la utilizacion del residuo
visual a través de actividades cotidianas como ver television,
escoger sus juguetes, combinar la ropa o jugar con pelotas de
colores. Estas actividades buscan trabajar estimulos lumino-
sos, identificacion de formas (circulo, cuadrado, rectangulo)
y colores.

Estos servicios y otros que eventualmente se pueden
encontrar en el Sistema General de Salud, tanto en el
POS subsidiado, el vinculado y en el régimen contributivo,
como son la terapia fisica, ocupacional y del lenguaje, son
importantes, pero no deben desplazar ni reemplazar los
procesos pedagogicos que se brindan en Jardines infanti-
les, Hogares infantiles y Hogares Comunitarios; es decir, el

14

niflo o nifa con discapacidad visual que estd asistiendo a
terapias o controles médicos, simultaneamente debe con-
tinuar asistiendo al jardin o al hogar infantil o comunitario.

En el siguiente capitulo ampliaremos este tema ofrecien-
do algunas orientaciones para la mejor atencion de los
niflos y nifas con discapacidad visual.

i Qué similitudes existen entre la
discapacidad visual y otras discapacidades?

Los cuidadores, familiares y profesionales que intervienen
en los procesos de evaluacion de los nifios y ninas con
discapacidad visual deberdn tener en cuenta que algunos
nifos y nifas ciegos que no han sido atendidos opor-
tunamente presentan conductas estereotipadas como
balanceo del cuerpo y/o de la cabeza, hablan en tercera
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persona, ejemplo: “él quiere tetero”, entre otras. Estas
conductas se presentan también en nifios y nifas con
autismo y déficit cognitivo, por lo que, si no obsevamos
cuidadosamente el proceso de los nifios ciegos, puede
resultar un diagnéstico equivocado debido a la gran simili-
tud en los comportamientos mostrados.

En el momento en que se detecta la limitacion visual,
algunos padres o cuidadores pueden sospechar que el
bebé es sordo debido a la falta de respuesta evidente a los
sonidos externos. Pero esto es normal durante los prime-
ros meses de vida pues a través del sentido del oido estan
conociendo su entorno. Sin embargo, si persiste en otras
edades es necesario realizar una valoracion auditiva.

El nacimiento de un nifio o nifia con
discapacidad visual es una oportunidad
para aprender y para amar.

o~ ~ . ~—

Recomendaciones para
una mejor salud visual:

Para tener una mejor salud visual de los nifios y nifias menores
de 6 afios tenga en cuenta las siguientes recomendaciones:

@i Evite tratamientos caseros como la aplicacién directa
de gotas de limon, leche materna, miel u otras sustancias
en los ojos porque pueden causarle infecciones y
danarlos seriamente.

X Eluso de gotas oftalmicas debe realizarse bajo control mé-
dico. Estas no deberén ser cambiadas del recipiente en que
vienen originalmente. Se debe revisar la fecha de vencimien-
to, y en el caso que ya estén vencidas, se deben botar.

@ Recuerde que es importante realizar controles periédicos
de acuerdo a lo recomendado por el optémetra especiali-
zado o por el médico oftalmélogo.

Recuerde que en las terapias y

demas programas o servicios a

los que asistan los nifios y nifias

con discapacidad visual deben

conocer qué se esta realizando
en cada uno de ellos.
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Q: En el momento de ver television tenga en cuenta que se
debe mantener luz natural o artificial en la habitacion.

. Enactividades al aire libre como caminatas o paseos con
mucho sol se recomienda utilizar gafas o lentes con filtro
solar o filtro ultravioleta.

O Bvite que los nifos y nifas jueguen con objetos punzantes
que puedan lastimar gravemente los ojos.

X Si por alguna circunstancia cae en uno de los ojos un ob-
jeto extrafio o sustancias como shampoo, jabén o vinagre,
evite que el niflo o nifa se frote los ojos, esto puede dafar
la cérnea o membrana transparente que protege el ojo y
producir dafos irreversibles; lo mas recomendable para
estos casos es lavar con abundante agua limpia el ojo. Sila
molestia persiste acuda al médico.

X Al realizar actividades visuales como leer, escribir

o ver television durante periodos largos que causan fatiga
0 cansancio visual, es importante que tenga en cuenta la
utilizacion de iluminacion fria o tubos fluorescentes y no la
de luz caliente o bombilla corriente.

X Ensitios cerrados como los salones o pasillos mantenga
limpias las ventanas y claraboyas (ventanas en el techo)
para evitar la disminucion del nivel de iluminacion. En lo
posible utilice tubos fluorescentes, los cuales deben tener
una rejilla que permita una buena disposicion de luz.

Q Cuando éstos titilan por mal funcionamiento deben
ser reemplazados.

Q: Procure que las paredes de los sitios de trabajo como
salones de clase, la guarderia o salacuna comedor; pasillos,

entre otros, sean de colores claros, de manera que la luz
natural o artificial pueda reflejarse en ellas logrando un
mejor confort, bienestar y comodidad visual.

¢Que aprendimos?

08

Prevenir la discapacidad visual esta en nuestra en manos.

Si una pareja decide tener hijos deben realizarse examenes
médicos basicos.

Las mujeres embarazadas deben evitar exponerse a enfer-

medades virales como la rubéola o el sarampion.

Los padres tienen derecho a exigir cuidados especiales si su
hijo o hija requiere estar en incubadora.

Los nifios y nifias con discapacidad visual pueden ser cie-
gos o con baja vision y los optémetras especializados o
los oftalmdlogos son los profesionales responsables

de determinarlo.

Los nifios y nifias con discapacidad visual también pueden
tener otras discapacidades asociadas.

REFLEXIONEMOS:

¥

08
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{Qué hago para cambiar las creencias inadecuadas que
habitualmente se tienen sobre el cuidado de la vision?

{Qué practicas considero importantes para prevenir la
aparicion de la discapacidad visual?

{Qué hago en mi vida cotidiana para poner en practica
las recomendaciones leidas acerca de la prevencion de la
discapacidad visual?



|
LQué debo saber para que los nifnos y ninas

con discapacidad visual aprendan
y adquieran habilidades para su 0,
participacion familiar y social ?

CAPITULO |l
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“Tu me quisiste
cuando nino

Y eso quiere decir
para siempre”

Radl Gémez Jattin

En este capitulo podra responder interrogantes basicos sobre la manera en que aprenden los nifios y nifias con
discapacidad visual y cémo los cuidadores y familiares pueden acompanarlos y apoyarlos en el proceso.

¢Cuenta nuestro pais con normas y leyes
que amparen la inclusién de los nifios y nifas con discapacidad visual?

En nuestro pais, a partir de la Constitucion de 1991y sus articulos sobre derechos fundamentales, se han
establecido normas en salud, educacion y trabajo, lo mismo que en equiparacion de oportunidades a fa-
vor de los nifios y nifias con discapacidad. La Ley 100 de 1993 establece el derecho a la atencion en salud,
la Ley General de Educacion 115 de 1994 en sus articulos 46 y 47 enfatiza el derecho a la educacion y el
Decreto 2082 de 1996 reglamenta la atencion educativa para las personas con discapacidad. Finalmente,
la Ley de infancia y adolescencia 1098 del 2006, apunta a favorecer la inclusién social y educativa de los
nifos y nifas con discapacidad.

Este marco legal propicia las condiciones para que los nifios y nifas con discapacidad visual sean inclui-
dos en los servicios de salud, educacion, recreacion, cultura y deporte, en condiciones de calidad y equi-
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dad. Conocer esta normatividad significa para la familia

la oportunidad de hacer valer los derechos de sus hijos e
hijas. Ademas es obligacion del estado y la sociedad gene-
rar las condiciones para dar respuesta a las necesidades de
la poblacion menor de 6 afos.

Ademas de las leyes y normas de nuestro pais que favore-
cen la inclusion de los nifios y nifias ciegos y con baja vision,
las familias y los cuidadores deben asegurarse de procurar o
garantizar hacerlos participes de actividades sociales como
fiestas familiares, reuniones sociales, actividades ludicas y
recreativas, asi como ir al parque y actividades culturales
como festivales infantiles de
literatura, canto, poesia, entre
muchas otras.

¢ Qué podemos hacer
para que los nifios

y nifas con
discapacidad aprendan
y crezcan felices?

La familia, los cuidadores y los
agentes educativos pueden hacer
muchas cosas por el desarrollo
de los nifios y nifas con disca-
pacidad visual sin que se tengan
que hacer grandes cambios en la
rutina diaria o disminuir el nivel
de exigencia. Por el contrario,

H EE R

deben procurarles acceso a la

mayor cantidad posible de experiencias que les permitan
conocer y entender el mundo en el que viven y desarrollar
habilidades y destrezas para afrontar los retos de la vida.

¢ Qué habilidades deben desarrollar los
nifos y ninas con discapacidad visual?

Los nifos y nifas con discapacidad visual deben desarro-
llar algunas habilidades basicas que, sin ser diferentes a las

Las leyes son herramientas que permiten a las familias
hacer valer los derechos de sus hijos y de sus hijas con
discapacidad visual y ademds favorecen su atencion en
los servicios de salud, educacion, recreacion, deporte y
cultura.
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que desarrollan otros nifios y nifias, si requieren un poco
mas de atencion.

Dentro de estas habilidades podemos mencionar:

/Q: Conocer y utilizar su cuerpo como un posibilidad o medio

para aprender.

»ﬁ}I Conocer y acercarse al cuerpo de los deméds de

manera respetuosa.

,Qi Manejar sus dos manos como herramientas exploratorias de

modo que le permitan conocer los objetos a su alrededor.
»Q: Ubicarse y moverse en el espacio de manera segura.

»Q: Utilizar un lenguaje comprensivo y expresivo como medio
fundamental de comunicacion.

¢ Qué puedo hacer
para desarrollar estas habilidades?

Qy Propiciar la participacion: Involucrar a los nifios con disca-
pacidad visual en todas las actividades que se lleven a cabo
como jugar, pintar con los dedos, ir al parque, leer cuentos
y otras. No existe ninguna razén para que un nifo o nina
con discapacidad visual no participe en las actividades
programadas en su casa o en los hogares infantiles y co-
munitarios. Si usted es un cuidador o agente comunitario
debera prepararse con anticipacion solicitando colabora-
cién de un companiero o de un miembro de la familia para
llevar a cabo algunas actividades, por ejemplo cuando se
trata de salidas o paseos pedagdgicos organizados en sus
hogares o jardines infantiles en los que los nifios y nifas
son muy pequefios y/o hay un grupo muy numeroso.
Seguramente usted sentird mas tranquilidad si un adulto
acompafia al nifio o nifia con discapacidad visual.

Establecer una rutina: El que los nifios y nifias con disca-
pacidad visual participen activamente de la rutina diaria
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resulta particularmente beneficioso dado que les permite

saber qué se va a hacer y qué se espera de él o ella. Por
esta razon, es importante anticipar lo que va a suceder,
por ejemplo: “vamos a trabajar con temperas y cuando
terminemos tormnaremos colada”.

,Qi Establecer limites: para los cuidadores, familias o educado-
res puede resultar dificil establecer limites y disciplinaa un
nifio o nifia con discapacidad visual debido a los sentimien-
tos de pesar que en ocasiones les puede despertar esta
condicion; sin embargo, es muy importante establecer
estas pautas acompaniadas siempre de amor, comprensién
y paciencia. Los nifios y nifias con discapacidad visual, al
igual que cualquier otro nifio o nifia, deben saber qué pue-
deny qué no pueden hacer y cuando hacerlo o no. El ser

firme no solo no le causara ningdin dafo, sino que por el
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contrario, le permitira ir creciendo como un ser indepen-

diente y auténomo.

Planear actividades: El planear las actividades con anticipa-
cién le permitira saber cdmo va a motivar la participacion
del nifio o nifa con discapacidad visual, qué tipo de mate-
rial va a utilizar y si requiere o no de ayuda externa.

Actuar con naturalidad: Sabemos que puede resultar dificil
enfrentarse a un nifo o nifa con discapacidad visual por
primera vez, pero no se preocupe, busque ayuda. Proba-
blemente sus compafieras, o la familia del nifio o la nifia, o
de otros nifios y nifias con discapacidad visual, le puedan
orientar. Actué con naturalidad frente a los nifios y nifias

e invollcrelos en las actividades planeadas, responda las
preguntas con sinceridad, si no conoce la respuesta digales

que no sabe pero que lo pueden averiguar. De esta manera

dara ejemplo a todos con su actitud.

,t Estimular: Los nifios y nifas con discapacidad visual no
ven o no ven bien pero pueden y deben utilizar sus
otros sentidos. Animelo a hacerlo siempre, preglintele
a qué huele, si esta frio o caliente, si es suave o pica.
No necesariamente tiene que tener material especiali-
zado para realizar estas actividades. La ropa del nifio o
nifa, los juguetes, la mascota de la casa o del jardin, la
huerta, un dia de lluvia, en fin, todo puede convertirse
en una oportunidad para el aprendizaje.

,t Hablar con él o ella: En muchas ocasiones los nifios y
nifas con discapacidad visual no desarrollan su lenguaje
como se espera y sencillamente se debe a que quienes
los rodean no hablan con ellos, no les preguntan qué
quiere ponerse, No esperan ninguna respuesta de él o
de ella; por eso aproveche cualquier oportunidad para
hablar con él o con ella, espere que le responda cuando
usted le da los buenos dias, animelo a cantar, a decir si
algo le gusto o no, qué quiere, qué le molesta.

Siun nifio o nifa con discapacidad visual no ha
recibido atencién desde el momento de su naci-
miento, probablemente el desarrollo del lenguaje se
verd afectado. Tenga paciencia y animelo a contestar
preguntas sencillas.
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i Qué otros aspectos se deben
tener en cuenta cuando el nifio
o nina tiene baja visién?

En los nifios y nifias con baja vision, ademas de realizar las
actividades que hasta ahora hemos mencionado, se re-
quiere estimulacion del residuo visual asi sea muy pequefio,
pues la capacidad de ver se desarrolla con el uso. Animelo a
utilizar su vision identificando estimulos luminosos, formas
y colores en las cosas que lo rodean, los elementos del
jardin, de la casa, la ropa de la mama y del pap3, el material
con el que trabaja y muchas otras cosas mas.

¢Si usa su visiéon
se le va a acabar?

Es una creencia comdn que el uso de la vision, poca o
mucha, que tiene el nifio o nifia con baja vision se gaste

o pierda por usarla en su cotidianidad. Como menciona
Nataly Barraga, la vision no se gasta con el uso sino que
por el contrario se puede aprovechar mejor ensefidndole
al nifio o nifa su 6ptima utilizacion.
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¢Se ve afectada la
alimentacién por la discapacidad visual?

No debe haber ninguna razén para que la alimentacién
de los nifios y nifias con discapacidad visual se afecte por
su condicién, sin embargo, las actitudes de sobreprotec-
cion de los cuidadores, maestros y familia pueden generar
algunos inconvenientes a la hora de tomar decisiones en
el suministro de los alimentos, como empezar a tomar en
taza y no en biberdn, comer alimentos sélidos o utilizar la
cuchara o el tenedor.

Para implementar estas pautas de crianza los padres,
cuidadores y educadores pueden hacer entre ellos
un acuerdo, pues suele suceder que alguno de

ellos es sobreprotector y se pone en contra de las
medidas disciplinarias del otro. Generalmente este
tltimo es visto como “el malo del paseo” porque
estd aplicando disciplina con un nifio o nifia que
supuestamente estd en “desventaja’.

H EE R



Le sugerimos procurar que el momento de la alimenta-
cién sea placentero, sin gritos ni amenazas, y recuerde
colocarse detras del nifo o nifia de manera que pueda
coger sus manos con las suyas y guiarlas sin necesidad
de maltratarlo o de que él o ella le lancen la comida
encima. Como en otras actividades NO olvide
anticiparle lo que va a suceder, donde estd ubicado

o ubicada y qué tipo de comida es la que va

a ingerir. Tenga en cuenta que a nadie le gusta

comer algo que no huele o sabe bien.

Los nifios y las nifias con discapacidad visual deben te-
ner lamisma dieta alimenticia de cualquier otro nifio
onifa, ellos y ellas también necesitan de una alimen-
tacion sana y nutritiva para un desarrollo adecuado. |

¢Qué puede pasar si el nifio o nifa  /
con discapacidad visual no hasido /
estimulado adecuadamente?

Los nifos y nifas con discapacidad visual

que no han recibido estimulacion temprana y

adecuada, probablemente van a necesitar mas atencion
y paciencia, ya que seguramente van a presentar algunas
conductas que debemos corregir como:

,t Balanceo: Consiste en el movimiento repetitivo del
cuerpo o alguna de sus partes que el nifio o nifa usa
para autoestimularse.

,‘: Ecolalia: Consiste en la perturbacion del lenguaje en la que el
sujeto repite involuntariamente una palabra o frase que acaba
de pronunciar otra persona en su presencia, a modo de eco.
Cuando los padres, maestros o cuidadores hacen ciertas cosas
como colocar mdsica, cuentos infantiles o mantener al nifio o
nifa frente al televisor durante tiempos demasiado prolonga-
dos, sin saberlo, pueden estar empeorando el problema.

# Hablar en Tercera persona: En este caso los nifios o nifias con
discapacidad visual no se refieren nunca a si mismos como
“yo” 0 “ami”, sino que usan, por ejemplo: “Juanita quiere
Jugo”, 0 “lanifa quiere jugo”. Al nifio o nifia se le debe tomar
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la mano y; repitiendo el nombre, ponerla en su pecho para
que relacione el nombre consigo mismo, cambiando el refe-
rente visual de identificacion por el tactil; al tiempo se puede
hacer la pregunta: “¢Quien es Juanita?” y ensefiar a responder
“yo soy juanita”. Cuando el nifio o nifia quiere un juguete

se puede aprovechar: “yo quiero el juguete”, aplicando el
ejemplo anterior:

,t Verbalismo: Se presenta cuando los nifios 6 nifias con
discapacidad visual utilizan frecuentemente palabras cuyo
significado en realidad no conocen.

¢ Coémo estimular a un nifo
o nifa con discapacidad visual
para optimizar su desarrollo?

iPodra desplazarse solo o sola?

Por supuesto que si, pero para hacerlo necesitara cono-
cer el lugar donde vive, juega o estudia. Animelo a reco-
rrerlo y explorarlo con sus manos. Cuando se desplace
vaya contandole que se encuentra en el camino, por
ejemplo: “estamos entrando al comedor, toca el tapete
con tus pies y manos, {cuantos escalones bajamos para
entrar donde la directora?”, en fin, la informacion que le

brinde dependerd de las caracteristicas de
los lugares que frecuenten.

Cuando camine solo o sola animelo a hacerlo cerca de las
paredes y con una mano estirada al frente de su cara de
manera que se proteja en caso de encontrar algin obs-
taculo como una ventana abierta. Si atin no camina solo,
intente no tomarlo de la mano, animelo a que la tome de
su delantal o de una tela, de esta manera él o ella apren-
derdn a caminar ligeramente atras suyo.

¢Cuando va a usar el bastén?

Los nifos y nifas con discapacidad visual en nuestro pais
no utilizan bastén sino hasta los 12 o 13 afios cuando real-
mente requieren movilizarse solos por espacios desco-
nocidos. Antes de esta edad no solo no estan preparados
para usarlo, sino que el baston puede constituirse en un
arma potencialmente peligrosa en un lugar frecuentado
por ninos y ninas.

¢Podra utilizar los juegos del parque?

Por supuesto que si. Recuerde que los nifios con dis-
capacidad visual son ante todo nifios y los atraeran las
mismas diversiones que a cualquier otro nifio o nina.

Sin embrago, una vez més, recalcamos la importancia
de contarle a dénde van, qué hay, y permitirle explorar
los juegos antes de usarlos. Sin embargo, si el nifio o
nifia con discapacidad visual se balancea le sugerimos
no permitirle utilizar el columpio ya que probablemente
reforzara esta conducta.

Con respecto a los juguetes que se le pueden
ofrecer a nifios y nifias con discapacidad visual
es importante tener en cuenta que no deben ser
especiales para nifios que no ven, sino que al
contrario, la gran mayoria de juguetes que se
usan con los comparieritos videntes del jardin son
adecuados también para el nifio y nifia ciegos o
con baja vision.
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;Qué material
necesitamos para
atender a los

nifos y nifnas con
discapacidad visual?

Para desarrollar actividades
con los nifios y nifas con
discapacidad visual en edad
preescolar no es necesario
tener material especializado.
La gran mayoria del material
esta disefado para ser utiliza-
do con seguridad por todos
los nifos y nifias. As los rodillos, figura de encajar, aros
para ensartar, bloques légicos (figuras de plastico o ma-
dera como circulos, cuadrados, triangulos y rectangulos),
cubos de espuma o pléstico, ladrillos de juguete, pueden
ser utilizados sin ningln tipo de adaptacion; sélo recuerde
permitirle tocarlos antes de usarlos y hablarle acerca de
sus caracteristicas.

Algunos otros como las pelotas, balones, pimpones, pue-
den ser adaptados muy facilmente, solamente se requiere
introducirle cascabeles, piedritas, o semillas secas para que
cuando rueden o sean agitados, suenen y el nifo o nifia
pueda ubicarlos.

Cuando llegue el momento de realizar actividades en
hojas de papel para colorear, picar, pegar papelitos, entre
otras, se hara necesario darles relieve para que los nifios y
nifias con discapacidad visual puedan tocarlas y asi traba-
jar en ellas de la siguiente manera:

,’i Utilice papel bond o cartulina para dibujar la figura, luego
hagale un relieve usando los siguientes procedimientos:
utilice colbon en la presentacion que trae aplicador
o boquilla y con éste delinee el contorno de la figura.
Aplique suficiente pegante de manera que al secar quede
un buen relieve. Si no es asi, apliquele més pegante y deje
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Recuerde: no todos
los juguetes deben
ser sonoros, esto le
daria una idea equi-
vocada

a los nifios con
discapacidad visual
sobre las caracteris-
ticas generales de
los mismos

-
-

.

secar; antes de aplicar el pegante delinee los dibujos con

plumones, asi el material también serd Gtil para los nifios
y nifas con baja vision. Usar hilo, pita, plastilina o lana no
es muy practico debido a que el nifio o la nifia va a querer
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Reproduzca los grdficos con lineas marcadas
que ofrezcan un alto contraste y con rasgos bien
definidos. Para ello puede emplear plumones de
punta delgada de colores negro, azul o rojo.

“escarbar” con la ufia y el trabajo se puede danar facilmen-
te. Evite adaptar las guias con punzén porque esos puntos
pueden causar confusion cuando llegue el momento de
aprender a leer braille.

,Qi Al utilizar gréficas escoja aquellas que no contengan
demasiada informacion visual ya que esto confunde y
disminuye la informacion que el nifio o nifia con discapa-
cidad visual puede obtener de ella. Use papeles opacos

y colores fuertes como rojo, verde, azul, naranja que no
sean brillantes. Si es necesario aumente el tamafio de los
dibujos, que preferiblemente, no deben estar saturados de
muchos elementos; de ser necesario se debe prescindir de
elementos pequerios o poco definidos.

»t? Cuando se trabaje en cuadernos con nifios y nifias con
baja vision tenga en cuenta resaltar los renglones con
plumon negro de punta delgada. Se sugiere que el nifio o
nifia con baja vision utilice lapiz 2B, 4B o 6B para obtener

un trazo mas grueso o marcado.

g Los materiales utilizados para los nifios o nifias con baja
vision deben ser adaptados dependiendo de la capacidad
visual que él o ella tengan, bien sea con altorrelieve y/o
con colores contrastantes como blanco, negro, amarillo,
rojo, verde y azul. Asi, aquellos con menos potencialidad
visual, pueden acceder a la informacion a través de los dos
canales, el visual y el tactil.

,Qi Al rotular o marcar objetos del salén de clase utilice letra
script o “despegada’”, la letra cursiva o “pegada” no se
recomienda por ser mas dificil de leer para personas con
baja vision. También utilice plumones de punta delgada,
preferiblemente de color negro.
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A continuacién, otras sugerencias que usted puede utili-
zar para adaptar material didactico:

/Qi Utilizando los dibujos sobrepuestos usted puede adap-

tar gran cantidad de material como loterias, juegos de
domind, figuras geométricas, representaciones de frutas,
animales y cosas. Dibuje la figura sobre cartén paja o sobre
carton grueso, luego coldquelo sobre la hoja que en lo
posible también debe ser del mismo material para hacerla

mas resistente y dar una mejor presentacion.

,t? Coémo adaptar un juego de encaje: Utilizando un octavo

de cartén paja, cartdn piedra o similar, se dibujan las figuras
y luego se recortan con cuidado utilizando un cortapapel,
asi quedan las que posteriormente se encajaran. Realice el
mismo procedimiento pegando figuras idénticas sobre la
base gruesa. Lije los bordes de cada una de ellas para tener
un mejor encaje. Finalmente, forre con papel, tela o pinte
las bases con colores que permitan un buen contraste:

blanco con negro, rojo con amarrillo, verde con azul.

El material debe ser lo mds aproximado a
la realidad.

Que sea de tamaiio adecuado al tamaiio de
las manos de los nifios y nifias de manera
que facilite su comprension o manejo.

En lo posible utilice figuras tridimensionales.
Que sea resistente al tacto para evitar su
pronto deterioro.



e Utilice diferentes materiales y texturas
de manera que la informacion sea lo
suficientemente clara.

*  Sies necesario, presente la informacion de
forma “dosificada”, es decir, un solo concepto
por grdfica, ya que una gran cantidad de
informacion puede causar confusion.

*  Marque cada material con letreros que
faciliten su lectura en braille o macrotipo.

¢ Qué material utilizar para
acercar al nino o nina a la lectoescritura?

El Instituto Nacional para Ciegos-INCl edita cuentos en

Braille y macrotipo que le seran de mucha utilidad cuando
esté leyendo en su salon de clase, ya que usted y los nifos
y nifias que ven pueden leerlo “viendo” las letras, mientras
que el nifio ciego desliza sus dedos indices por los puntos.

Si usted acostumbra a hacer tarjetas para el dia de la
madre o de amor y amistad, no excluya al nifio o nifia
ciego de esta actividad. Solicite a los padres una pizarra y
un punzon y no se preocupe por no conocer el sistemna
Braille, sélo necesita saber que la pizarra se abre, se pone
papel bond base 28 o dos hojas de cuaderno pegadas
previamente en el medio, y al cerrarla puede presionar el
cajetin con el punzoén, SIEMPRE de derecha a izquierda,
luego abrir nuevamente la pizarra sacar la hoja y animar al
nifo o nifia a deslizar sus deditos y “leer” lo que escribid.
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Actualmente los nifios y nifias con discapacidad visual tie-
nen acceso a juegos de computador con voz que ayudan
a desarrollar algunas habilidades basicas motoras o de
lenguaje. Aunque no todos tenemos un computador en
el jardin infantil o en la casa, en casi todos los municipios
de nuestro pais se pueden encontrar bibliotecas donde
seguramente encontrara informacion al respecto. El INCI
ofrece una coleccion de cartillas con temas relacionados
que pueden ser adquiridas en papel o descargadas de

la pagina WEB del Instituto Nacional para Ciegos-INCl,
WWW.INCLEOV.CO

No importa que los nifios y nifias no
conozcan las letras atin, lo importante es
que reconozcan que esos puntos dicen algo.

H Em- m
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¢Necesito contarle a los otros nifos
que va a ingresar un compafero o
compafera con discapacidad visual?

Cuando los nifios o nifias con discapacidad visual
ingresan a los jardines u hogares infantiles y colegios,
se suele pensar que es necesaria una sensibilizacion
para los companieritos. Esta idea también esta rela-
cionada con el supuesto sufrimiento infantil debido
a la ceguera que tienen algunas personas. En realidad
éste es un imaginario de los adultos bastante alejado
de la sana curiosidad que suelen mostrar los ninos y
nifas, libre de creencias y que raras veces es barrera
para que se relacionen e integren de forma esponta-
nea. Su actitud sera el ejemplo que los compafieritos
necesitan para entender y compartir con un nifio o
nifia con discapacidad visual.

Estamos seguros que en este momento estd
pensando en toda clase de actividades y material
para trabajar con nifios y niiias con discapacidad
visual. janimese a hacerlo!

A~
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¢ Qué aprendimos?

Qi No existe material especializado para nifios y nifias con
discapacidad visual en edad preescolar.

,QZ Algunos elementos como libros en sistema de lectoescri-

tura Braille, pizarra y punzén necesarios para la lectoescri-

tura Braille, pueden hacer parte de las actividades diarias

sin grandes modificaciones.

Todo el material que tenemos puede ser utilizado por los
nifios y nifias con discapacidad visual.

Las adaptaciones en relieve que requieren las gufas son una
actividad compartida con la familia.
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9 Desde pequefios los nifios y nifias con discapacidad visual,
I

definiran en funcién de sus gustos, los juegos y juguetes
que prefieren y éstos NO siempre son musicales.

REFLEXIONEMOS:

{Lainclusién de un nifio o nifia con discapacidad visual en
alguno de los programas del Sistema Nacional de Bienestar
Familia, tiene implicaciones enla vida familiar. Institucional

y social? {cudles?

A(F {Como puedo promover la autonomia de los nifios y las ni-
fias con discapacidad visual en las actividades del diario vivir?

iﬁ {Considera que los juguetes que se encuentran comun-
mente en el comercio, pueden ser utilizados por los nifios
o nifias con discapacidad visual? Por qué?

X (Si es necesario realizar adaptaciones en los juguetes,
I
cuales propone?


Diego
Resaltar


(._Qué puedo hacer para apoyar

psicoléogicamente a la
familia y a la comunidad 5

en la inclusidon del nifo o niAa con discapacidad visual =

CAPITULO Il
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Ventana de reflexion

“Los ninos pueden aprender a vivir con una deficiencia

pero no pueden vivir sin la conviccion

de que sus padres los consideran dignos de amor...

si los padres con plena conciencia de la deficiencia de su hijo,
lo aman ahora, pueden creer que los otros lo amaran

en el futuro”.
WINNICOT

Alo largo de la guia hemos encontrado una serie de recomendaciones que permiten a cuidadores, agentes
comunitarios y padres de familia acercarse a los nifios y nifias con discapacidad visual de una manera sana
y responsable. En este capitulo abordaremos de manera especifica aspectos relacionados con los procesos
psicoldgicos que atraviesan los padres de los nifios y ninas con discapacidad visual y como los cuidadores y
agentes comunitarios pueden orientarlos.

Recuerde: no necesariamente tenemos que ser psicologos para apoyar a la familia, pero el tener
conocimientos claros sobre los procesos que atraviesan los padres y saber cudndo se debe acudir a
apoyo especializado nos permitird ayudarlos.
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¢ Qué significa ser diferente
y ver el mundo de forma diferente?

Existen muchas formas de ser diferentes como seres
humanos: la apariencia fisica, las creencias, las costumbres
y la cultura, entre otras, nos hacen diferentes y tener una
discapacidad visual es otra forma mas.

Los grupos humanos tienen ciertas caracteristicas que ha-
cen ver parecidos a los que pertenecen a un mismo grupo
pero también son muchas las diferencias que se pueden
encontrar entre sus miembros. La impresion inicial que
nos formamos de alguien suele estar relacionada con la
imagen que tenemos del grupo al que pensamos que
pertenece. Estas imagenes suelen coincidir con las repre-
sentaciones sociales predominantes en el medio en que
vivimos. Cuando conocemos mas a fondo a esa persona
nos damos cuenta que tiene ciertas particularidades que
lo hacen dnico.

“La aceptacion e integracion social del diferente se

presenta cuando su condicion es asumida como una
variante mds de la concepcion del ser humano, qui-
tdndole ese matiz oscuro y negativo que lo aniquila
como ente social”.!

¢ Qué debo saber?

Es bueno tener en cuenta que el nacimiento de un bebé
con discapacidad visual acarrea mucha angustia y dolor
en la familia. En la mayoria de las personas sobreponerse
necesita de tiempo y de mucha ayuda por parte de otros;
en algunos casos conversar con los padres y madres

de otros nifos o nifas con discapacidad visual serd de
utilidad debido a los aportes que pueden hacer desde su
experiencia. También es de suma importancia escuchar a
los padres y madres en sus quejas y preocupaciones pero
sirve muy poco juzgarlos ¢ criticarlos.

1. PAEZ, H. F., “Otro Cielo”, 2005, Publicacion INCI.
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Algunos padres y madres pueden dejar pasar los primeros
anos de vida de sus hijos o hijas con discapacidad viviendo
este dolor y muy desorientados, pensando que por la
discapacidad visual los nifios, nifias y jovenes no pueden
estudiar o no los van a recibir en la escuela. Dar la opor-
tunidad al nifio o nifia con discapacidad visual de ingresar
de forma oportuna al jardin u hogar infantil mejora las
probabilidades de una buena inclusion.

i{Qué deben saber los padres y las madres?

Los padres y las madres deben saber que sus hijos e hijas
con discapacidad visual tienen derecho a recibir todos los
servicios que reciben los demas nifios y que esta discapa-
cidad no es un estigma que los mantendra aislados de la
sociedad.

Todos los que rodean a la familia pueden ayudar a
cambiar esta ideay acompafarlos en la bisqueda de
educacion y otros servicios para sus hijos. Si el nacimiento
es muy reciente o no han podido sobreponerse al dolor
con el paso del tiempo, los

cuidadores, agen-


Diego
Resaltar
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tes comunitarios o maestros podran orientarlos en la
busqueda de atencion psicoldgica para mejorar su vida
emocional y afectiva, permitiéndoles ver que los nifios,
nifas y jovenes también se ven afectados por su dolor
cuando éste no es superado.

¢{Aceptar es lo mismo que resignarse?

La familia de los nifios y nifas con discapacidad visual
debe dar un paso importante aceptando la discapacidad
y sus consecuencias como un hecho mas de la vida. Esta
aceptacion no es lo mismo que “resignacion”; se trata de
un tipo de aceptacion que le permitird al nifio o nifa de-
sarrollar de buena forma su autoconcepto y autoestima
(quererse y aceptarse a st mismo), anticipandose a la dura
prueba del rechazo social. Es una aceptacion que se basa

en el reconocimiento de las capacidades y potencialidades

humanas, reconociéndolas en las personas con discapaci-
dad y en el propio hijo o hija desde que es pequeno.

¢Qué informacién puede
resultar util para la familia?

En el didlogo con los padres no olvide recomendarles los
siguientes aspectos:

»q Los padres pueden y deben hablar con sus hijos, de acuer-
do alaedad y su capacidad de entendimiento, sobre lo
que significa ser ciego o tener baja vision. Los cuidadores,
agentes comunitarios o maestros deben recordarle a los
padres que por dolorosa que parezca la discapacidad, es
un evento que afecta la vida pero que no necesariamente
es catastrofico.

Las ideas de normalidad (como sinénimo de ser vidente)
y anormalidad (como sinénimo de tener discapacidad
visual), pueden ser muy molestas para los padres. Es aqui
donde cobra importancia que tengan buena adaptacion y

que el nifo o nifa tenga una buena autoestima y autocon-

cepto, ademas, es bueno recordar que “lo normal” es muy
relativo segin el lugar y el tiempo en que se mire: “équé
es normal y qué no?...¢Cudl es la manera normal de hacer
las cosas?... usar un bastén es solo otra forma de ir por el
camino sorteando obstaculos”

,Qi El rechazo inicial de la familia (abuelos, tios, sobrinos, etc.)

y los amigos suele ser también la expresion del dolor y la
incertidumbre que los afecta. El cambio actitudinal de ellos
depende del tiempo trascurrido, del apoyo recibido y, en
buena medida, del proceso de adaptacion y aceptacion
que logren hacer los padres.

La aceptacion del hijo o hija con discapacidad
visual ayuda a los padres a encontrar el camino
para garantizarle una vida satisfactoria, y ese

camino no es otro que el amor.
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,Q: Como con sus otros hijos la familia deberd ensefiar a su
hijo o hija con discapacidad visual el mundo que le rodea,
respondiendo a sus inquietudes y curiosidades, recordan-
do laimportancia de los otros sentidos en el acercamien-
to a los objetos y venciendo los temores propios de la
sobreproteccion: “Descubrir la magia de vivir la diversidad
que nos rodea”.

»Q: La SOBREPROTECCION afecta la cotidianidad de la familia
convirtiendo a los padres en esclavos e impidiendo el de-
sarrollo del hijo o hija. “En la relacion padre hijo, hija no hay
una pertenencia absoluta y los padres no pueden moldear

la vida de su hijo”

. Solo reconociendo que ellos son nifios
o nifias antes que discapacitados visuales podra la familia

propiciar la autonomia personal y el desarrollo integral.

»Q: Silos padres tienen claridad frente a las posibilidades
de recuperacién visual de su hijo, seguramente tendran
expectativas ajustadas a la realidad. Si no es asi, requeriran
apoyo psicologico que los cuidadores, agentes comunita-
rios y maestros no esta en condiciones de brindar, por lo
que tendra que recurrir a los servicios de salud.

JQI Tanto los padres y madres, como el resto de la familia, tie-
nen derecho a llorar y no tiene sentido decirles que dejen
de hacerlo frecuentemente. Recomiéndeles que cuando
lloren no lo hagan delante del nifio o nifia.

Y si los padres no creen en las posibilidades
de sus hijos... { Qué puedo hacer como
agente comunitario, maestro o cuidador?

Probablemente los padres de los nifos y nifas con
discapacidad visual tienen imagenes preconcebidas de
las personas con esta discapacidad, como por ejemplo:

2. Ibid
3. Ibid
4 Ibid
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“Los ciegos viven en su propio mundo, se sienten mejor
con otros ciegos que con videntes, son muy sensibles y
espirituales, tienen mas desarrollados los otros sentidos y

|II

un excelente oido musical”. Nada de esto es una verdad
absoluta. Recordemos que como en los otros nifios y
nifias la personalidad esta en proceso de formaciony

sus gustos y tendencias se iran modelando independien-
temente de su condicion de discapacidad. Aproveche
cualquier circunstancia para que los padres y madres
disfruten las diferentes posibilidades de sus hijos alejados

de estas ideas.

¢Y cuando cualquier cosa hecha por los
ninos o nifias con discapacidad visual es
percibida como una genialidad?

Algunas familias o incluso cuidadores o agentes comuni-
tarios suelen sorprenderse por el desempeno de los nifos
y nifias con discapacidad visual, por lo que seguramente
calificaran cualquier actividad cotidiana como ponerse los
zapatos como un evento extraordinario, por este motivo
todos debemos ajustar la interpretacion distorsionada o
exagerada con informacién oportuna y pertinente con
base en las posibilidades reales de los nifios y nifas.

La aceptacion del hijo o hija con discapacidad
visual ayuda a los padres a encontrar el camino
paragarantizarle una vida satisfactoria, y ese
camino no es otro que el amor.
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¢Por qué son siempre las mamas las
que acompafan a sus hijos e hijas con
discapacidad visual?

A veces los padres dividen sus responsabilidades ocupan-
dose de roles muy diferentes como la obligacién econé-
mica y la atencién de las necesidades del bebé, del nifio o
la nifia, como una forma de no enfrentar la realidad. Es el
caso del “papad bolsillo”, quien se limita al gasto de dinero
como una evasiva ante otras obligaciones directas que
resultan muy dolorosas, reemplazando lo afectivo con

Muy pocos procesos de duelo necesitan aten-
cion psicologica. El mayor trabajo lo hace

el tiempo y las experiencias positivas que se
logran con ayuda de otras familias y aquellos
profesionales de salud y educacion encar-
gados de brindar la informacion y el apoyo
adecuados en el momento oportuno.

O EET EE

34

lo material. En estos casos la mama resulta asumiendo
demasiada carga en los cuidados y en la crianza del nifio o
nifia con discapacidad visual. Por esta razén los maestros,
cuidadores y agentes comunitarios deben invitar aambos
padres a asumir obligaciones de todo tipo, tanto los com-
promisos econdmicos como los emocionales que son
comunes en la situacion que enfrentan. Es recomendable
que se invite también al padre a participar de los eventos
de su programa.

¢Es cierto que los padres pasan por
diferentes etapas para aceptar la
discapacidad visual de su hijo o hija?

Tradicionalmente se ha creido que lo importante para las
personas que atienden al nifio o nifia con discapacidad
visual es conocer las etapas de aceptacion de la discapaci-
dad por las que supuestamente tienen que pasar todos los
afectados. Es mas importante comprender que se trata de
un proceso de REORGANIZACION permanente a nivel de
familia y pareja; si se quiere, es una reorganizacion del pro-
yecto de vida familiar. Cada familia es un mundo diferente y
por lo tanto vivencian el proceso de manera diversa.

¢ Todos los miembros de la
familia logran aceptar la
discapacidad visual del nifio o nina?

Algunos miembros de la familia pueden tener mayor
dificultad, o quizas, no lleguen nunca a aceptar la realidad
de la discapacidad visual del nifio o nifia manteniéndose
durante anos en la idea de que solo con la recuperacion
de la vision se puede volver al equilibrio emocional. Cada
familia puede mostrar un repertorio de recursos para
afrontar la situacion y necesitard apoyo y tiempo para
desarrollar nuevos recursos.



¢ Qué puedo hacer si la pagina WEB wwwincigov.co. Esta misma pagina ofrece docu-
los nifos o nifias preguntan mentos de consulta o cartillas sobre diversos temas de interés.
por su condicion de discapacidad visual?

Todos los nifios y nifas con discapacidad visual tienen

Hay que recordar que cuando se nace con discapacidad, ’Q: derecho a solicitar servicios médicos o terapéuticos en las
solo hasta los 3 0 4 afos de edad se tiene conciencia de IPS correspondientes a su afiliacion.

tener esa diferencia, y para ese momento la auto imagen

no es muy clara. Algunos nifos y nifas con discapacidad Las sedes regionales del Instituto Colombiano de Recrea-
visual preguntan a temprana edad: “¢qué es ser ciego? ,Qi cién y Deporte ofrecen programas deportivos y recreati-
{Por qué me dicen que yo soy ciego?”, cuando escuchan vos para la participacion de las personas con discapacidad
el término. Tanto los padres como los cuidadores deben de todas las edades.

responder con naturalidad y tranquilidad evitando

manifestar dolor al nifio o la nifa. Este dolor confunde al Para ver estos servicios de forma grdfica remitase
nifio o nina y le dificultara mas adelante lograr una mejor al anexo 1 de este documento.

aceptacion de su condicion, pues en principio le ensefia

equivocadamente que la discapacidad visual esta siempre
asociada a tragedia y sufrimiento.

¢Donde puede la familia o el cuidador
encontrar algunos servicios para los
ninos y nifnas con discapacidad visual?

P

P

Sices menor de 6 afios acérquese a la regional o Centro
Zonal de ICBF y solicite atencion para su hijo o hija en
alguno de los programas.

Si tiene mas de 6 afios acérquese a la Se-
cretaria de Educacion de su ciudad para :
que le orienten sobre las instituciones
que estan en condiciones de brindarle

una adecuada atencién educativa.

La oficina de atencion al ciudadano del INCI
le puede brindar informacién sobre las
entidades o servicios que estan disponibles
en su ciudad llamando al (091) 5-70-15-55 0 en
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¢ Qué aprendimos?

&

&

La familia necesita tiempo y apoyo para elaborar el pro-
ceso de duelo adecuadamente. Criticar sus momentos de
dificultad emocional no ayuda a facilitar el proceso.

Compartir con otras familias que han vivido experiencias
similares es (til para encontrar el apoyo que necesita la
familia. Se deben propiciar estas situaciones para impulsar
el proceso de adaptacion.

La atencion psicoldgica no es indispensable en todos
los casos. Solo los procesos de duelo muy complicados
podran mejorar con el apoyo del psicélogo, el cual no
necesariamente debe ser especializado en el tema de
discapacidad visual.

REFLEXIONEMOS:

&

&
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{Que orientaciones puedo ofrece a la familia de los nifios y
nifias con discapacidad visual para que crean en las posibili-
dades de su hijo o hija?

Como cuidador de un nifio o nifia con discapacidad visual,
{que orientaciones puedo ofrecer a la familia para que
logren una optima adaptacién psicolégica?

{Qué estrategias utilizo para que la familia del nifio o nifia
con discapacidad visual interactué y dialogue con otros
padres que han vivido la misma experiencia?



Orientaciones

para cuidadores

CAPITULO IV



En los anteriores capitulos se han presentado numerosas recomendaciones que buscan cambiar algunas ideas
erréneas sobre la discapacidad visual. En el presente capitulo encontrard orientaciones adicionales dirigidas

a los cuidadores, maestras jardineras, madres comunitarias, padres bioldgicos, sustitutos y agentes educativos
acerca de sus competencias y responsabilidades para brindar atencién con calidad y equidad a los nifios y
nifias con discapacidad visual.

4 Lassiguientes son entre otras algunas orientaciones que permiten aclarar su rol como cuidador de los nifios y nifas
1

con discapacidad visual.
W Usted no es la mama ni el papa del nifio o nifa con discapacidad visual. No asuma responsabilidades que son
1
competencia de la familia como comprar el uniforme, llevarlo a las citas médicas, llevarlos a actividades

recreativas entre otras, fuera de las acciones planteadas en los programas.

b‘i Debe asegurarse de planear las actividades y mantener el material adecuado para atender al nifio con

discapacidad visual.

W Informar oportunamente a las familias, a a directora del jardin infantil o a los funcionarios de ICBF acerca del
[
desarrollo del nifio o nifia con discapacidad visual y de cualquier cambio de actitud en su comportamiento

fisico y psicolégico.
t‘ Orientar a la familia sobre los derechos y deberes para con su hijo o hija con discapacidad visual.

- Orientar ala familia sobre los servicios educativos disponibles en la comunidad, como por ejemplo, instituciones
[

educativas integradoras, programas recreativos y culturales.

’: Generar espacios de reflexion al interior del hogar infantil o comunitario acerca de la discapacidad visual: {qué significa

tener un nifio o una nifa con discapacidad visual incluido?
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Orientar a las otras maestras jardineras, madres
comunitarias y personal administrativo de los ho-
gares sobre la manera de interactuar con un nifio
o nifia con discapacidad visual de manera que lo
aprendido en la practica sea conocido por todos.

Asegurarse de toda la informacion médica
relevante sobre la condicion del nifio o nifa, es
decir, si puede hacer ejercicios fisicos, si requiere
aplicacion de algin medicamento o el cuidado
con sus protesis en caso de tenerlas.

Solicitar a la familia el reporte permanente de
las acciones adelantadas por los profesionales de
salud a los que asiste el nifio o nifg, tales como reportes
de terapias.

Dar orientacion a la familia sobre el desemperio
de su hijo o hija.

Determinar conjuntamente un plan de accién que los
padres pueden llevar a cabo en sus hogares como apoyo al
trabajo que se adelante en el jardin.

La elaboracién de material no es solo obligacion de la
maestra jardinera sino, y principalmente, de la familia.

Estd bien sentirme triste o preocupada por los nifios con
discapacidad visual, pero esto NO debe afectar mi trabajo.

No debo asumir tareas que le competen a la familia.

La limitacion visual no se contagia por lo que
usted no debe tener cuidados especiales para
proteger su salud cuando atiende un nifio o
ninia con discapacidad visual.
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Debo conocer los servicios educativos y de salud que ofre-

ce mi comunidad para orientar a las familias de los nifios y
nifias con discapacidad visual.

Mi trabajo serd mucho mas facil si me comunico de
manera permanente con la familia del nifio o nifia con

discapacidad visual.

Cémo puedo cambiar mi actitud de sobreproteccion
frente a los nifios y nifias con discapacidad visual?

{Como puede orientar a una persona que tiene mucho
temor o preocupaciones frente a la discapacidad visual?

{En qué ha cambiado mi hogar comunitario, mi hogar,
el jardin infantil, y/o hogar infantil al incluir un nifio o nifa
con discapacidad visual?

(A donde puedo remitir a los padres o cuidadores de
un nifo o nifa con discapacidad visual cuando soliciten
servicios de salud o educacion?

{Cual cree que seria el perfil de un cuidador o cuidadora
de nifios o nifias con discapacidad visual?
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40



RUTA DE SERVICIOS

Sistema general de
Seguridad Social en Salud

|
EPS del Subsidiado
(Vinculados)

!

IPS Servicios
terapeliticos de apoyo

|

Atencion en salud a nifios y
nifas con Discapacidad
Visual y sus familias.

|
Regional ICBF Secretarfas de
Educacion Dtal. &
. Municipal
Centro Zonal l
Centro Educativo
Aula de Apoyo
. Especializado
Programas ICBF:
Hogares Infantiles, Hogares l
Comunitarios y Madres FAMI » .
Inclusion social y
l educativa. Apoyo a la
familia.
Apoyos terapéuticos y
pedagdgicos.
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Anexo 2

Directorio de entidades internacionales

Nombre de la entidad Pagina WEB

,QI Unién Latinoamericana de Ciegos ULAC www.fbraille.com.uy/ulac/

International Council for Education of People with www.icevi.org
Organi Impairment ICEVI

—b‘ Royal National Institute for the Blind -RNIB www.rnib.org.uk
_t‘ﬁ— Organizacion Nacional de Ciegos de Espaiia ONCE www.once.es

Q— Fundacién Manuel Caragol www.funcaragol.org

,Cﬁ— Instituto Nacional para Ciegos INCI WWWINCi.gov.co
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Glosario de Terminos

Agudeza Visual: Cantidad de visién que tiene el ojo.

Alteracion visual: Es una dificultad de la vision que se puede corregir con el uso de gafas,
lentes de contacto o cirugia.

Conjuntivitis: Irritacion del ojo causada por la inflamacion de la conjuntiva que es la capa
mas externa del ojo.

Humor Vitreo: Liquido transparente y gelatinoso que se encuentra dentro del ojo parecido
ala clara de huevo.

Macrotipo: Tipo de letra de tamafio mas grande que es utilizado por las personas con baja vision.

Pizarra: Elemento que se utiliza para escribir en sistema braille. Consiste de dos planchas unidas

por una bisagra en uno de sus extremos entre las cuales se prensa el papel para repujar los puntos.

Punzon: Herramienta complementaria de la pizarra, que sirve para marcar los puntos braille.
Retina: Capa interna del ojo.

Rubéola: Enfermedad eruptiva que se presenta durante el primer trimestre de embarazo.
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