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EFECTOS DE LA CALIDAD DEL AMPLIFICADOR SOBRE LA LECTURA

Zainora Mohammed y Christine M. Dickinson

Department of Optometry and Vision Science, U.M.I.S.T., P.O. Box 88, Manchester M60 1QD, United Kingdom.

INTRODUCCIÓN

En el diseño de amplificadores de lentes positivas, se ha considerado importante minimizar las aberraciones, maximizando así el número de letras que es posible percibir con claridad dentro del campo de visión. Cualquier lente positiva de gran potencia, por ejemplo un amplificador, puede tener aberraciones tales como astigmatismo oblicuo, curvatura del campo, aberración esférica, coma y distorsión. Esto puede minimizarse utilizando diseños superficiales asfericos que, aparte de resultar caros, no se ha demostrado experimentalmente que sean beneficiosos para los pacientes con baja visión. Leat y Rumney (1992) han sugerido que el punto de partida para determinar el diseño de un amplificador debe ser la baja visión y no la visión normal. De hecho, estos autores llegaron a la conclusión de que la mayor parte de los amplificadores existentes tienen poca resolución (en términos de sus funciones de transferencia de la modulación) a frecuencias espaciales altas, que los pacientes con baja visión no pueden detectar.

En este estudio, la calidad del amplificador se caracteriza por la cantidad de distorsión presente, dado que éste es el método recomendado por los British Standards. Aunque la distorsión afecta a la forma de la imagen más que a su nitidez, podría producir una disminución del número de letras visibles con claridad simultáneamente. En otras palabras, el campo efectivo de visión será más pequeño. Los datos publicados hasta la fecha acerca del efecto del campo de visión sobre la velocidad de lectura son contradictorios. Los resultados publicados por Rayner y Bertera (1979) por una parte, y Rayner y cols. (1981) por otra, indican que la velocidad de lectura aumenta con el campo de visión hasta en unos 29 caracteres, mientras que Lovie-Kitchin y Woo (1988) encontraron un aumento de la velocidad de lectura con el campo de visión de hasta 15 caracteres. Sin embargo, Legge y cols. (1985a) sugieren que son suficientes 4 o 5 caracteres para alcanzar la máxima velocidad de lectura con una presentación desfilante del texto. En estudios de baja visión, se han encontrado resultados semejantes. Lowe y Drasdo (1990) sugieren que se necesitan de unos 25 a 35 caracteres para alcanzar la velocidad de lectura máxima, mientras que los estudios de Legge y cols. (1985b) apuntan a que los sujetos con baja visión solamente necesitan 4 o 5 caracteres para conseguir la velocidad máxima.

Un amplificador que reduzca el contraste de la imagen puede afectar especialmente a los pacientes con baja visión y escasa sensibilidad al contraste. En otras palabras, con contrastes bajos, el campo efectivo de visión puede ser mucho menor que el que se obtiene con letras bien contrastadas. Por eso, otro objetivo de este estudio es el de investigar el efecto de la calidad del amplificador, mediante ensayos de lectura con diferentes contrastes. En uno de los estudios anteriores, realizado por Van Nes y Jacobs (1981), se encontró que los índices de reconocimiento de palabras de tres letras empiezan a descender a un nivel de contraste del 12%. En un estudio más extenso realizado por Legge y cols. (1987) con una variación más amplia del tamaño de las letras y del contraste, se llegó a la conclusión de que, para un tamaño de letras de 1 grado, las velocidades de lectura de los sujetos normales alcanzaban la mitad del valor máximo, con un nivel de contraste de alrededor del 10%. Este valor corresponde al, así llamado, contraste crítico, cuyos valores inferiores indican una mejor tolerancia a la atenuación del contraste. En su estudio de seguimiento, los autores encontraron que la mayoría de los sujetos con baja visión resultan más afectados por la atenuación del contraste, y que los que leen a una velocidad baja suelen tener contrastes críticos más altos (Rubin y Legge, 1989). Whittaker y Lovie-Kitchin (1993) sugieren que, tanto para los sujetos normales como para los que tienen baja visión, el efecto del contraste sobre la velocidad de lectura puede explicarse por la existencia de una reserva de contraste. Recibe este nombre la relación entre el contraste del texto y el umbral de contraste del sujeto; para una lectura fluida y rápida, se requiere una reserva de contraste de al menos 10:1. Los sujetos con baja visión, que presumiblemente tienen altos umbrales de contraste (bajas reservas de contraste) como consecuencia de su enfermedad ocular, se verán más afectados por la atenuación del contraste.

En un experimento de seguimiento, se registraron los movimientos del ojo con el fin de determinar la alteración de los parámetros de dichos movimientos cuando se usan estos amplificadores. Esto podría ayudar a comprender las limitaciones impuestas por la calidad óptica del amplificador y por el contraste. El movimiento típico del ojo durante la lectura sigue una pauta «escalonada», caracterizada por su ejecución a tirones (movimientos sacádicos), con unas pausas intersacádicas que reciben el nombre de fijaciones. Varios autores han encontrado que, cuando se lee con un amplificador, la pausa de fijación se sustituye por un lento desplazamiento hacia la izquierda (Cummings y cols., 1989; Bowers y Ackerly, 1994; Fotinakis y Dickinson, 1994). Se ha sugerido que el factor desencadenante de esta modificación es el movimiento aparente del texto hacia la izquierda, a medida que el amplificador se traslada hacia la derecha. Los datos recogidos durante la fijación indican que la duración media de ésta es de unos 200 a 250 mseg (Rayner y McConkie, 1976). Por lo general, se suelen ejecutar a continuación unos movimientos sacádicos de avance, que ponen ante la fóvea la zona del texto aún no identificada. La longitud media de los movimientos sacádicos abarca unos 7 caracteres (Rayner y McConkie, 1976; O'Reagan, 1990), pero se ha demostrado que en dicha longitud influye el tamaño efectivo del campo de visión (Rayner y cols., 1979 y 1981).
MÉTODO

Los amplificadores utilizados en este estudio eran del tipo de soporte manual. Uno de los amplificadores, que tenía forma de menisco con superficies esféricas, será designado en lo sucesivo como el amplificador de «mala» calidad; este amplificador se sostenía con la superficie de mayor curvatura cerca del ojo. El amplificador de «buena» calidad es de forma biconvexa con superficies asféricas y es realmente un amplificador de mano Coil 5203, cuyo aumento nominal es 3X. Ambos amplificadores tienen una potencia de +7,50 Ds y se utilizaron con un diafragma de 70 mm de diámetro. Para medir la distorsión se utilizó el método recomendado por la British Standard 7522. El amplificador de «mala» calidad tiene una distorsión del 15%, mientras que la del de «buena» calidad es 0%. Además, se utilizó una condición de control en la que el sujeto leía a través de la abertura de una montura vacía, sin ninguna lente. Los campos efectivos de visión de estos amplificadores, para una distancia del ojo al texto de 40 cm, son los siguientes: 23 caracteres para el amplificador «bueno», 11 caracteres para el «malo» y 45 caracteres para la condición de control.

Los sujetos que participaron en este estudio tenían visión normal, todos ellos con corrección de distancia y tenían una agudeza visual de 6/5. Además de su agudeza visual, se midió el umbral de contraste de cada sujeto utilizando el diagrama Pelli-Robson. Resultó que todos los sujetos tenían el mismo umbral de contraste. Ocho sujetos participaron en el experimento y seis sujetos volvieron para un seguimiento en el que se registraron también sus movimientos oculares. Todos los sujetos eran estudiantes o funcionarios universitarios, y sus edades estaban comprendidas entre 22 y 36 años. Se eligieron sujetos con visión normal, y no sujetos con baja visión, para evitar posibles interferencias debidas a un campo visual defectuoso o a variaciones de la agudeza visual. En cambio, se varió sistemáticamente la reserva de contraste, a fin de poder predecir el comportamiento de los sujetos con baja visión y escasa sensibilidad al contraste cuando leen con los mismos amplificadores. Dado que, probablemente, los pacientes con baja visión tienen un umbral de contraste más alto, como consecuencia de su enfermedad ocular, su reserva de contraste será mucho más baja que la de los sujetos con visión normal.

Los optó tipos de lectura utilizados en este estudio consistían en trece líneas de palabras no relacionadas entre sí, de longitud variable entre 1 y 10 letras, todas ellas impresas en minúsculas, en el tipo Courier 10. La extensión de cada línea es de unos 50 a 52 caracteres y espacios. En el cálculo de la velocidad de lectura y en el análisis de los movimientos oculares, se descartaron las líneas primera y última. Se utilizaron contrastes del 85%, 43%, 22%, 9% y 5%, pero en el experimento de seguimiento se omitió el nivel de contraste del 85%. Los valores de la reserva de contraste cuando se utilizan estos optó tipos son 43:1, 22:1,11:1, 5:1 y 3:1 respectivamente. Se utilizó la definición del contraste según Michelson, en la cual el contraste es igual a Lmax - Lmin / Lmax + Lmin. En esta ecuación, Lmax es la luminancia de la parte blanca del optó tipo de lectura, y Lmin la de la parte negra. La luminancia se midió con un fotómetro puntual Photo Research PR1510 de 1 grado. Las velocidades de lectura se calcularon como el número de palabras leídas correctamente en un minuto (palabras por minuto). Se registró en cinta de audio la lectura de cada sujeto, con el fin de facilitar la comprobación de la exactitud y de la rapidez. Se consideraron inexactas las lecturas que contenían errores de identificación, omisiones o repeticiones de palabras. En el uso de los diferentes amplificadores y en la presentación de los optó tipos de lectura se siguió un orden aleatorio para evitar posibles sesgos.

Se registraron los movimientos oculares del sujeto por medio de la técnica de oculografía infrarroja (Infrared Oculography, IRO), que tiene una resolución espacial de 3 min de arco y una resolución temporal de 10 mseg. Dado que la lectura se hacía monocularmente, el anillo portante que sostiene las fuentes y receptores infrarrojos se colocaba delante del ojo ocluido. La señal de salida de los movimientos del ojo se conectó a un registrador gráfico Watanabe WR3001, Linearcorder Mark V de 4 canales de plumas, que registraba los resultados en papel térmico para su análisis posterior. Se instaló en cada amplificador un soporte de alambre fino para mantener la misma distancia (igual a la distancia focal del amplificador) entre el amplificador y el texto. Se mantuvo también constante la distancia de 40 cm entre el texto y el ojo.

Se sometió a los pacientes a unas cortas sesiones de práctica con los amplificadores para que se familiarizaran con la tarea. Para el registro de los movimientos del ojo, los sujetos leían sin ninguna restricción. Sin embargo, se les dijo que mantuvieran quieta la cabeza, y si se observaba que la movían demasiado, se repetía el experimento. Por lo general, los sujetos mantuvieron quieta la cabeza durante todo el experimento. Para el cálculo de la velocidad de lectura, no se utilizó la velocidad real, sino la velocidad de lectura relativa. Esta se define como el valor de la velocidad de lectura, con un contraste determinado y un amplificador concreto, dividida por la velocidad de lectura sin amplificador (velocidad de lectura «normal»). Utilizando la velocidad de lectura relativa, se puede minimizar la variación entre sujetos.

RESULTADOS

La discusión de los resultados comprende dos partes: la primera es la comparación de los amplificadores, y la segunda es el efecto de la reserva de contraste (en ambos amplificadores). Existe una diferencia significativa (p < 0,01) de velocidad de lectura entre los dos amplificadores con una reserva de contraste de 10:1, pero no cuando ésta toma los valores 5:1 o 3:1. Los resultados de la condición de control no son significativamente diferentes de los obtenidos con el amplificador «bueno» (figura 1). En el experimento de seguimiento, se analizaron los parámetros del movimiento ocular, relacionándolos con los del primer experimento. Se midieron los cinco parámetros siguientes:
1.
longitud media de los movimientos sacádicos de avance (número de letras en cada uno, LES);
2.
número medio de movimientos sacádicos / número medio de fijaciones (NS/NF);
3.
duración media de la fijación (mseg, NR) y
4.
tiempo medio que transcurre desde el barrido de retorno hasta el primer movimiento sacádico de avance (seg, RS).
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Figura 1: Comparación entre los amplificadores y entre las reservas de contraste. Aparecen diferencias significativas de la velocidad de lectura entre los amplificadores de «buena» y de «mala» calidad, y también entre la condición de control y el amplificador de «mala» calidad para valores de la reserva de contraste iguales o superiores a 11:1, pero no así para los valores 5:1 y 3:1. Además, la velocidad de lectura empieza a descender a partir de la reserva de contraste 11:1, en todas las condiciones.

No existen diferencias significativas en tres de los parámetros, concretamente en la duración media de la fijación, en el número medio de retrocesos y en el tiempo medio que transcurre desde el barrido de retorno hasta el primer movimiento sacádico de avance. Sin embargo, existe una diferencia significativa (p < 0,01) en la longitud del movimiento sacádico de avance y, por consiguiente, se ejecutaron más movimientos de este tipo y más fijaciones (figura 2).

Cuando se analizaron por separado los amplificadores para determinar su efecto reductor de la reserva de contraste, todos ellos mostraron unos resultados aparentemente similares. El efecto de la reserva de contraste sobre la velocidad de lectura no es demasiado grande hasta el valor 11:1 de aquella, pero para reservas de contraste de 5:1 y de 3:1, la velocidad de lectura empieza a descender significativamente (p < 0,01). Para simplificar, se estudiarán únicamente los cambios observados en los parámetros del movimiento ocular con el amplificador de «buena» calidad (línea continua de la figura 2). En general, los resultados obtenidos con el amplificador de «mala» calidad son los mismos. No existen diferencias significativas en el barrido de retorno ni en el número de retrocesos cuando se reduce la reserva de contraste. Sin embargo, se observa un incremento significativo de la duración de fijación (p<0,05\ p<0,012), lo que apunta a que, con contrastes bajos, resulta difícil reconocer las palabras. Además, los sujetos realizan unos movimientos sacádicos de avance más cortos y, por consiguiente, necesitan hacer más fijaciones y más movimientos de este tipo, siendo la diferencia significativa (p<0,05).
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Figura 2. Cambios en los parámetros del movimiento del ojo; (a) duración de la fijación, (b) número medio de retrocesos por línea, (c) tiempo medio desde el barrido de retorno hasta el primer movimiento sacádico, (d) longitud media de los movimientos sacádicos de avance por línea, y (f) número medio de fijaciones por línea.
DISCUSIÓN

Cuando se usan los amplificadores, la longitud media de los movimientos sacádicos de avance es ligeramente inferior a la de los resultados «normales». Aunque la longitud angular de los movimientos sacádicos crece con la amplificación (Morrison RE, 1983; O'Reagan, 1990), es probable que no lo haga proporcionalmente, y de hecho la longitud disminuye en los espacios (Fotinakis y Dickinson, 1994). Con contrastes altos, la duración media de fijación resultó también ligeramente más larga (unos 320 mseg) con los amplificadores. Los resultados de nuestro estudio apuntan a que la calidad del amplificador tiene efectos diferentes según sea el nivel de la reserva de contraste. La menor velocidad de lectura con el amplificador de «mala» calidad en comparación con la del amplificador «bueno», para reservas de contraste de 11:1 o superiores, puede ser debida a la reducción del campo efectivo de visión que se produce como consecuencia de la distorsión. Los resultados parecen indicar que, cuando la reserva de contraste es suficiente para una lectura fluida, los sujetos pueden sacar provecho del aumento del campo de visión. Pero, cuando la reserva de contraste desciende por debajo de este valor, se convierte en el principal factor restrictivo de la lectura, por lo que ésta no puede ya mejorarse facilitando al lector un amplificador de buena calidad exento de distorsión y con un campo efectivo de visión más amplio. El análisis de los movimientos del ojo muestra que los movimientos sacádicos de avance se acortan, lo que parece indicar que la cantidad de información que se puede captar está limitada por el contraste. Nuestras conclusiones están de acuerdo con los estudios de Ahn y cols. (1991), quienes sugieren que, con contrastes bajos, el número de letras que pueden reconocerse por unidad de tiempo (que viene indicado por la extensión espacial del proceso visual) es menor. Esta sugerencia la habían hecho ya Van Nes y Jacobs (1981), quienes encontraron un mayor retraso en las respuestas de la parafóvea en comparación con las de la fóvea para contrastes bajos, y avanzaron la hipótesis de que el lector se vería obligado a utilizar principalmente la fóvea para leer con contrastes bajos.

En los pacientes con baja visión, esto implica que si su contraste no es suficiente para leer con fluidez, la velocidad de lectura no aumentará aunque se les facilite un amplificador de mejor calidad con un campo de visión más amplio y exento de distorsiones. En otro experimento, se proporcionó el mismo tipo de amplificador a cinco sujetos con baja visión, elegidos al azar. Todos los sujetos tenían un buen campo central de visión y su reserva de agudeza era de 1,25:1, excepto en uno de ellos cuya reserva de agudeza era de 1:1. Con el opto tipo de lectura de mayor contraste (85%), su reserva de contraste resultó estar comprendida entre 11:1 y 6:1.

No se encontró ninguna diferencia de velocidad de lectura entre los dos amplificadores estudiados. Podría alegarse que la reserva de agudeza no era suficiente para leer con fluidez. Sin embargo, se observó que la velocidad de lectura aumentaba progresivamente con la reserva de contraste en tres de los sujetos, lo que apunta a que la agudeza visual no era el factor que limitaba su rendimiento de lectura. En la figura 3, se dan los resultados de uno de los sujetos con baja visión. Si se comparan estos resultados con los de los sujetos con visión normal cuando leen con el amplificador de buena calidad, puede verse que la velocidad de lectura del sujeto WC aumenta progresivamente con la reserva de contraste, y que el comportamiento de ambos amplificadores es igual. Estos resultados parecen sugerir que la reserva de contraste limita el procesamiento de la información visual y, en consecuencia, afecta a la velocidad de lectura. Sería preciso realizar más experimentos para averiguar si el cambio de la calidad del amplificador afecta también a otros aspectos de la lectura, como por ejemplo la comprensión. Se observó también que el tiempo empleado en el barrido de retorno (que es un indicador de la mayor o menor facilidad con la que el lector encuentra la línea siguiente) era el mismo con ambos amplificadores, dotados del mismo campo físico de visión. Por tanto, es posible que, aunque la distorsión del amplificador de «mala» calidad reduzca el campo claro de visión y por ende la velocidad de lectura, la zona distorsionada sirve para localizar la línea y para navegar por la página.
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Figura 3. Velocidad de lectura de un sujeto con baja visión (WC), comparada con la de los sujetos con visión normal. Su velocidad de lectura parece estar limitada por la baja reserva de contraste; la velocidad de lectura es muy parecida con ambos amplificadores.
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MAREOS DURANTE LA LECTURA CON LUPA-TELEVISION

Berry P.L.M. den Brinker, Jacomin van Holf-van Duin B. P.L.M. den Brinker. Scientific Institute for Low Vision LfreandRehabilitation, (SILVL/R) van Eeghenlaan 8, 1071 El Amsterdam, The Netherlands email: berry@fbw.vu.nl J. van Holf-van Ouin. Faculty of Human Movement Sciences Urije Universiteit van Amsterdam. The Netherlands.

INTRODUCCIÓN

Durante la lectura con una lupa televisión, el texto se mueve suavemente a lo largo de la cámara y aparece instantáneamente en forma aumentada en el monitor. Esto implica que los ojos, para poder reconocer el texto en movimiento, tengan que hacer movimientos similares. El hecho de que los ojos estén siguiendo a una imagen móvil no es excepcional y por ello no hay razón para esperar síntomas de mareo. Sin embargo, hemos observado que los sujetos se sienten afectados por náuseas durante la lectura con aumentadores e incidentalmente hemos observado incluso mareos. En nuestra búsqueda del origen de estas sensaciones de malestar, estudiaremos otras actividades en las que los cambios en el campo visual provocan o no provocan tales sensaciones. La marcha es un ejemplo de esta última categoría, mientras que volar en un simulador de vuelo es un ejemplo de la primera categoría, conocida por sus problemas con el mareo. Compararemos la situación en la última categoría con la lectura con aumentadores y encontraremos algunas indicaciones para mejorar los aumentadores de lupas televisión y procedimientos para aprender a trabajar con ellos.

MOVIMIENTO DE LA IMAGEN RETINIANA DURANTE LA MARCHA

Para una mejor comprensión del proceso de la información (textual) en movimiento en la lectura con aumentador, es conveniente analizar cómo procesa el sistema visual la información en movimiento en un cometido más natural como el curso de la marcha durante el desplazamiento. Al moverse en su ambiente, las personas tratan de alcanzar objetivos móviles y, al mismo tiempo, intentan evitar obstáculos que pueden moverse también. Durante el desplazamiento, la posición de los ojos cambia con relación al ambiente, resultando un patrón radial de información óptica. Este patrón radial tiene un punto estacionario en el centro —que coincide con la dirección de la marcha— y movimiento que aumenta con la distancia al punto central. Si los ojos y la cabeza estuvieran fijos en el cuerpo, sólo se vería con nitidez el punto central en el espacio hacia el que el sujeto se dirige. Esto no sería muy funcional ya que no se podría atender a objetos de interés fuera de la dirección de la marcha. En otras palabras, para poder identificar un objeto móvil durante la marcha, la imagen retiniana de ese objeto tiene que estar estabilizada.
En la literatura se han distinguido dos clases de patrones de movimiento de ojos que pueden ser pertinentes aquí. El nistagmo optocinético (optokinetic nystagmus) (OKN) es una respuesta motriz ocular a un gran movimiento de la imagen retiniana que se caracteriza por dos fases alternativas: una "fase lenta", durante la cual un cierto punto de la imagen retiniana se estabiliza para permitir el reconocimiento, y una "fase rápida", durante la cual los ojos hacen un movimiento rápido involuntario (salto) para alcanzar otro punto en la imagen retiniana móvil. El OKN es como un reflejo, en el sentido de que normalmente ocurre de manera automática a una velocidad de unos 3 Hz, cuando se presenta un patrón en movimiento en el "campo visual" (como el paisaje que pasa ante la ventanilla de un tren). En estudios de laboratorio se emplea un montaje estándar para estudiar el OKN. En dicho montaje el sujeto se sitúa en el centro de un tambor giratorio que contiene un patrón de estímulo de rayas negras sobre un fondo blanco en el interior del tambor. Se observó que las respuestas optocinéticas dependen de las instrucciones, de la velocidad y tamaño del estímulo, y de la parte de la retina usada para percibir el estímulo móvil (Hood y Leech, 1974; Van Die y Collewijn, 1986). Con bajas velocidades del tambor giratorio, los ojos son capaces de seguir el patrón de estímulo durante la fase lenta casi perfectamente, mientras que con velocidades más altas los ojos se retrasan cada vez más.

El OKN se ha observado en la marcha cuando las personas tienen que tener cuidado con sus pasos (Van Wijck, 1995). Van Wijck descubrió respuestas optocinéticas durante un "ejercicio de pisar sobre piedras", que requiere una exacta colocación del pie a cada paso. Los resultados de este estudio son interesantes porque los sujetos mostraron fuertes conexiones entre el patrón de la mirada y los movimientos rítmicos de los pies: el muestreo de la información visual sobre las piedras de pisada, durante la fase lenta del OKN, coincidieron con puntos bien determinados en el ciclo de marcha venidero.

En la persecución visual, la imagen retiniana de un objeto se estabiliza durante un período de tiempo más largo, una situación que es más probable que se produzca al perseguir visualmente un objeto en movimiento. En los experimentos de persecución visual en que los sujetos tienen que perseguir una trayectoria (sinusoidal) predecible, los ojos pueden perseguir al objetivo casi perfectamente. Por eso, los ojos a veces "preceden" al estímulo en lugar de retrasarse, como es el caso casi siempre en un experimento típico de OKN (Van den Berg, 1988; Kowler, 1991). Sin embargo, es cuestionable si el OKN y la persecución visual radican en procesos (neurológicos) diferentes (Kowler, 1991).

Como el flujo de información óptica en la marcha es consecuencia directa del propio movimiento, la mayor parte de la conducta de persecución de los ojos para estabilizar la imagen retiniana se puede realizar sobre la base de una copia eferente de la actividad neural implicada en el propio proceso de desplazamiento. Sin embargo, durante el desplazamiento, se pueden encontrar fuerzas inesperadas que lleven a movimientos impredecibles de la cabeza y del tronco. En tales condiciones, la perturbación del equilibrio puede ser detectada por otros sistemas como el sistema vestibular situado en la cabeza, cerca del oído interno. A través de la corriente del fluido dentro de los canales semicirculares, el sistema vestibular puede detectar los cambios en la orientación de la cabeza. Esta información puede ser usada para restablecer la dirección de la mirada. Tal respuesta a una perturbación de la cabeza se llama reflejo ocular vestibular (vestibular ocular reflex) (VOR). El VOR es un ejemplo de corrección en el que la orientación de la cabeza es tomada como referencia. En otras circunstancias, la información visual puede servir como referencia como, por ejemplo, en la ilusión de que su tren se está moviendo cuando ve a otro tren que sale desde un andén próximo. Cuando el sistema visual es tomado como referencia, se observan a menudo movimientos correctores (Dijkstra, Schóner y Gielen, 1994).

Para resumir, el hombre puede cambiar la atención entre cualquier parte móvil del "campo visual" estabilizando esa parte determinada de la imagen retiniana a la que está prestando atención. Él puede hacer eso mientras está parado, durante el automovimiento e incluso despues de que fuerzas externas inesperadas lleven a movimientos no planeados de los ojos, de la cabeza y del cuerpo. Debido a la conexión entre los sistemas visual, vestibular y otros sistemas sensorios, las personas raramente se percatan de las imágenes retinianas que flotan y saltan continuamente, que se producen como consecuencia del cambio de atención durante el desplazamiento. Por el contrario, las personas perciben el mundo externo como un medio estable en el cual son ellas las que se están moviendo.

EL MAREO EN AMBIENTES SINTÉTICOS

En contraste con el desplazamiento en un ambiente real, las personas a menudo se marean cuando actúan en un ambiente "virtual"o "sintético" (Durlach y Mayor, 1995). Por ejemplo, el mareo fue observado muchas veces en pilotos que pasaron largos períodos de tiempo dentro de simuladores de vuelo (Vince, 1995). Algunas veces el mareo fue tan severo que se tuvo que impedir a los pilotos volar o conducir durante horas, hasta que se recuperaron de síntomas como sudores, palidez o vértigo.

El mareo inducido no tiene una causa pero era, y todavía es, atribuido a conflictos entre la información visual y vestibular durante la actuación en un simulador de vuelo. Dichos simuladores se construyen, generalmente, como una cabina estacionaria con una cúpula dentro, donde se proyecta una escena panorámica generada por un ordenador. Mediante el manejo de los controles dentro de la cabina, conectados al ordenador, el piloto puede "volar" sobre un ambiente virtual realista y llevar a cabo maniobras típicas del aeroplano simulado. Esto puede, en el caso de un piloto de combate militar, incluir "toneles", vuelo invertido y giros que normalmente inducen grandes fuerzas centrífugas. Aunque los ordenadores implicados pueden generar imágenes realistas asociadas con tales maniobras, el sistema vestibular no es excitado, cuando no hay señales de movimiento complementarias como sucede con las cabinas estacionarias. Como el cerebro recibe señales conflictivas sobre la situación del cuerpo, éste pasa un período de aviso de náuseas, sudores, pérdida de equilibrio, palidez, fatiga ocular, y una sensación general de malestar, todos ellos síntomas que preceden al mareo (Vince, 1995).

El simulador de vuelo es sólo un ejemplo de un "ambiente sintético" (synthetic environment) (SE) en el que la información visual y las informaciones de otro tipo, se organizan de manera diferente a como lo hacen en situaciones del mundo real. Las personas tienen que aprender a actuar en ambientes sintéticos, a desarrollar nuevas conexiones entre la información visual, vestibular y de otras fuentes, e "ignorar" la información que está confundiendo o perturbando la ejecución de misiones en el contexto del ambiente sintético.

EL AUMENTADOR COMO UN AMBIENTE SINTÉTICO

Podemos considerar la lupa televisión como un ejemplo de ambiente sintético: los pequeños movimientos del texto se convierten en tiempo real en rápidos desplazamientos de una gran porción de la pantalla visual. En ambientes reales, estos grandes cambios dentro de la pantalla visual se asocian a menudo con el automovimiento y por ello pueden provocar movimientos superfluos para restaurar o mantener el equilibrio. Es bastante razonable creer que se necesita algún tiempo para disociar estas respuestas correctivas de los grandes desplazamientos visuales en el monitor y, al mismo tiempo, aprender a producir los delicados movimientos necesarios para un reconocimiento óptimo del texto móvil aumentado. Puede ser difícil disociarse de las respuestas correctivas porque el texto se mueve en dos direcciones a diferentes velocidades: lentamente durante la fase de lectura y con rapidez durante la fase de retorno. A partir de los datos presentados por Den Brinker y Bruggeman (1996), podemos estimar que la velocidad media de la imagen aumentada fue de 33s/segundo para los sujetos más jóvenes y de 13s/s para los sujetos ancianos. Estos valores se basan en las máximas velocidades de lectura medidas en condiciones de grandes dimensiones de ventana. En estas condiciones, la velocidad con que el texto estuvo pasando durante el recorrido de retorno fue de 1292/s para los sujetos más jóvenes y de 68s/s para los sujetos ancianos. Los valores durante el recorrido de retorno son muy altos en comparación con aquéllos usados en los estudios del OKN (Van Hof-van Duin, 1994). En los estudios del OKN se evitan velocidades por encima de los 602/s para proteger a los sujetos contra el mareo. En otras palabras, se puede necesitar algún tiempo antes de que un principiante se acostumbre al patrón alternativo del texto en movimiento y sea capaz de disociar el OKN provocado por las imágenes móviles de las respuestas vestibulares.

ARTEFACTOS EN VISUALIZACIÓN DE MOVIMIENTO BASADA EN VÍDEO

En esta sección daremos un vistazo más detenido a los componentes que son responsables de la formación de imágenes en el monitor del aumentador. Dos son los problemas que parecen haber preocupado a los técnicos durante el diseño de la lupa televisión: (1) las personas con deficiencia visual tienen una sensibilidad al contraste mermada para frecuencias espaciales, y (2) el gran aumento implica altas velocidades de la imagen aumentada en movimiento. Esto ha producido la generación actual de aumentadores, como el que nosotros estuvimos usando en nuestros experimentos, que son capaces de ofrecer imágenes de alto contraste a cualquier velocidad del texto en el monitor. La generación actual de lupas televisión ya no está equipada con el tradicional tubo vidicón que fue culpable, en el pasado, de las manchas y retardos detrás de las imágenes en movimiento en las lupas televisión de la primera generación (Lowe y Drasdo, 1991). El hecho de que la imagen móvil al ser reconocida consista en una serie de imágenes nítidas, de alto contraste, puede tener sus inconvenientes, como podemos conocer por la literatura sobre las aplicaciones de realidad virtual (O'Rourke, 1995). En los entornos virtuales, la pantalla visual tiene que estar actualizada para visualizar los cambios creados por las acciones del operador. Los cálculos en tiempo real pueden introducir retrasos inaceptablemente largos a menos que se hagan concesiones en la calidad de las imágenes y la velocidad a la cual las imágenes son renovadas por el ordenador. La mayoría de los entornos virtuales actuales ofrecen imágenes visuales de bajo estándar para presentación de vídeo (NTSC o PAL) a una frecuencia de 30 ó 25 Hz (Van Wezel, 1990). Este bajo estándar para la resolución espacial y temporal de las imágenes de vídeo es empleado también en las lupas televisión que, como consecuencia, sufren por los mismos artefactos de visualización observados en los entornos virtuales.

La naturaleza de las imágenes de ordenador implica que cualquier imagen visual aparezca como una matriz regular de rectángulos coloreados (pixels). Si la imagen contiene menos de medio millón de pixels, los artefactos se hacen visibles, especialmente en imágenes que contienen bordes de alto contraste, que están cerca de ser verticales u horizontales. En tal situación, las líneas pierden su nitidez y adquieren un patrón de dientes de sierra mellados, conocido como "aliasing" (Vince, 1995). De modo similar, los materiales de textura que contienen detalles regulares finos, pueden dar lugar a patrones Moiré que se mueven independientemente de los patrones que los causan. Estas formas de degeneración de la imagen se conocen como aliasing espacial Los algoritmos antialiasing empleados en la industria informática para disminuir el impacto de estos artefactos, no están disponibles para las lupas televisión.

Otra forma de aliasing es el aliasing temporal, que es el fenómeno que hace que una serie de imágenes de un objeto móvil no produzca la impresión de un objeto en movimiento. El hecho de que una serie de imágenes pueda generar una ilusión de movimiento está basado en el fenómeno psicofísico denominado "fusión de oscilación crítica" (critical flicker fusión) (CFF). Cuando dos puntos distintos se pintan cerca uno del otro, se perciben como dos puntos distintos si el intervalo es más largo que la CFF y como un punto que se mueve entre las dos posiciones cuando el intervalo es más corto que este valor de umbral (Cornsweet, 1970). En condiciones normales de luz, este umbral es de aproximadamente 1/50 de segundo. Los estándars NTSC y PAL están basados en este valor y emplean una especie de truco (entrelazado) para simular una velocidad de fotogramas de 60 y 50 Hz respectivamente. Sin embargo, el umbral para la CFF depende de la intensidad, del contraste de las imágenes y de la distancia entre los puntos que representan el objeto en movimiento. El contraste de las imágenes de ordenador y de las lupas televisión es normalmente mucho más alto que el de un grabador de vídeo en condiciones normales de luz y la impresión de un objeto moviéndose suavemente no se produce.
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Figura 1. Los objetos que se mueven muy rápidamente pueden necesitar ser representados con desenfoque por movimiento para evitar tirones. La pelota empieza en (a) estando quieta. El desenfoque por movimiento aumenta desde (b) hasta (d) a medida que la pelota empieza a moverse con mayor rapidez. Figuras reproducidas de O'Rourke(1996).

La técnica antialiasing empleada para compensar la baja resolución temporal de la señal de vídeo estándar es representar los objetos que se mueven rápidamente estirados sobre el área por la que ellos hubieran pasado durante el intervalo entre dos fotogramas. En la Fig. 1 se da un ejemplo, adoptado de O'Rourke (1995), en el que se ve una pelota acercándose rápidamente.

Esta técnica es de interés para el diseño de lupas televisión. Durante el "recorrido de retorno", las imágenes nítidas de alto contraste no pueden dar la impresión correcta del texto en movimiento y por esto puede inducir a confusión a la persona que lo está mirando. Además, esta mezcla de imágenes nítidas produce fuertes respuestas optocinéticas que pueden entrar en conflicto con el sistema vestibular que está adaptado al OKN en la dirección opuesta durante la fase de lectura. Este patrón altenativo del OKN es lo que nosotros descubrimos durante nuestros experimentos (Den Brinker y Bruggeman, 1996; Bruggeman y Den Brinker, en prensa), como se muestra en la Fig. 2. La Fig. 2 muestra el patrón del ojo momentos antes, durante y después del recorrido de retorno. También muestra el fuerte OKN durante el recorrido de retorno en la dirección opuesta como durante la fase de lectura. Este patrón fue encontrado en todos los sujetos con visión normal y deficientes visuales de los experimentos.

Como se puede ver también en la Fig. 2, no hay retardo de tiempo entre la dirección del movimiento de la plataforma y la polaridad del OKN, señalando una fuerte conexión entre los dos procesos. No obstante, se pueden producir artefactos, como patrones de Moiré, que introducen patrones de movimiento parcialmente independientes a través del monitor, que pueden perturbar esta conexión. Estas clases de perturbaciones ocurren cuando el texto está impreso en un tipo de letra con posiciones equidistantes para los caracteres (como el "Courier").

Se puede realizar fácilmente antialiasing para artefactos temporales en las lupas televisión, inutilizando el obturador electrónico de la cámara incorporada. Esto se puede hacer durante la fase de retorno exclusivamente, y requiere un mecanismo para medir la dirección del movimiento de la plataforma o de la imagen. Es incluso cuestionable si las lupas televisión deberían estar equipadas con obturadores electrónicos, dado que la velocidad de transporte del texto durante la fase de lectura es, generalmente, demasiado baja para crear serios problemas al reconocer el texto en movimiento.
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Figura 2. Movimientos de los ojos y de la plataforma de un sujeto con visión normal durante el recorrido de retorno de la lupa televisión. La polaridad del OKN es inmediatamente invertida cuando se cambia la dirección del movimiento de la plataforma.

DISCUSIÓN

La introducción de lupas televisión hace 25 años ha producido una gran mejora en la resistencia de lectura con respecto a la que se conseguía con ayudas de baja visión (Goodrich, Mehr y Darling, 1980). Pero todavía la lectura con una lupa televisión es lenta y fatigosa, especialmente para aquellos que necesitan grandes aumentos. En el presente estudio, nosotros intentamos encontrar eslabones para ulteriores mejoras de las lupas televisión y de su uso.

La primera conclusión que podemos extraer de esta presentación es que es completamente natural que las personas experimenten sensación de náuseas al encontrarse por primera vez con una lupa televisión. Sería conveniente empezar gradualmente con la lectura con aumentador y aprovechar el conocimiento sobre la actuación en un entorno sintético según reseñado, por ejemplo, por Durlach y Mayor (1995).

La segunda conclusión extraída es que se requiere más investigación para encontrar la manera óptima de presentar la imagen aumentada en el monitor. El hecho de que la mayoría de las personas con baja visión tengan mermada la sensibilidad al contraste no implica que los dispositivos deban tener el máximo contraste. Esta conclusión está basada no solamente en el análisis anterior, sino también en experiencias en la industria tipográfica, donde los textos raramente se imprimen con el máximo contraste.
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1.
INTRODUCCIÓN

1.1.
Aspectos generales
En general, todos los programas de Rehabilitación Visual, dan una importancia especial a la lectura, ya que es una de las actividades que la pérdida de visión deteriora en mayor número de casos.

La imposibilidad de acceder a la información escrita, limita en gran medida las tareas de la vida cotidiana, tanto por motivos laborales, de estudio o simplemente como forma de ocupar el tiempo libre.

Con las ayudas ópticas que se prescriben para la lectura, generalmente, la persona con baja visión va a tener acceso a todo tipo de letra impresa, con la cual podría, supuestamente, leer cualquier libro, artículo de prensa, etc. Pero no siempre esto sucede con eficiencia, pues en muchos casos no se puede recobrar un mínimo de eficacia que garantice el uso posterior de los instrumentos prescritos.

Esto nos indica de forma clara, que la realización del "acto lector" no es simplemente poder ver un determinado tamaño de letra, que en casi todos los casos se puede conseguir con las ayudas ópticas, sino que la lectura es algo más, y los factores que influyen en una buena eficiencia lectora, están muy determinados por los que relatamos a continuación:

—
Fijaciones: la lectura no se realiza con un movimiento continuado, sino que realizamos una serie de saltos, en los que el ojo permanece inmóvil una fracción de segundo, es en este instante cuando la mirada queda fija en un punto, abarcando las letras o palabras que rodean este punto. Este espacio se denomina "campo visual". El límite de velocidad en el que podemos mover los ojos de una fijación a otra, viene determinado por el tiempo que el cerebro necesita para dar sentido a la entrada de la información. No se puede leer más rápido moviendo más deprisa los ojos, pero sí ampliando el campo visual.
—
La información no visual: un aspecto muy importante en la lectura es que debe ser rápida, selectiva y que depende de la información que ya posee nuestro cerebro. "Cuando los buenos lectores encuentran un párrafo que es difícil de leer, el número de regresiones aumenta y la velocidad lectora disminuye". En esta situación se ven forzados a emplear más información visual para entender lo que están leyendo.
—
La identificación: el lector tiene en la memoria miles de palabras escritas que le permiten asociar instantáneamente un significado o una forma o conjunto de formas escritas.
—
La anticipación: el contexto conduce a anticipar la palabra escrita o el grupo de palabras que vendrá a continuación de forma que leer es verificar la exactitud de una anticipación.
1.2.
Justificación del trabajo
Al valorar estos factores que determinan una buena eficacia lectora, observamos que, en la mayoría de los casos, las ayudas ópticas los alteran significativamente, sobre todo, en lo que se refiere al campo visual y a la anticipación.

Por otro lado, la persona con baja visión, en muchos casos, tiene problemas para realizar las fijaciones de forma sistemática que le permitan realizar una lectura continuada.

Así vemos que la lectura, a pesar de que el rehabilitando pueda llegar a ver letras de pequeño tamaño, puede carecer de eficacia o "calidad" que rentabilicen el uso de ayudas ópticas para realizar una lectura continuada.

Por esta razón, hemos querido hacer un estudio con personas de baja visión que han realizado el programa de rehabilitación visual y que estaban motivadas por reanudar la lectura de forma eficaz, con el fin de conocer en qué grado se alteran los componentes que determinan una buena calidad lectora (velocidad y comprensión), estudiando en qué medida la gravedad de las lesiones funcionales condicionan los resultados lectores, teniendo en cuenta aspectos como la motivación, la resistencia a la fatiga, la relación entre el tiempo transcurrido desde que aparecen los problemas de visión y la eficacia lectora y evaluando qué progresos hay tras el entrenamiento y un tiempo de incorporación de la ayudas ópticas.

1.3.
Hipótesis de trabajo
Para el análisis minucioso de la calidad de la lectura en las personas con baja visión, partimos de las siguientes hipótesis:

a)
En cuanto a la eficiencia lectora.
a.
1.
La lectura de las personas con baja visión, es menos eficaz, tanto en calidad como en cantidad, a la de los lectores con visión normal por los siguientes motivos:
—
Ningún lector con deficiencia visual obtendrá velocidades comparables a las de las personas con visión normal.
—
Los niveles de comprensión son inferiores a los de la población que no tiene problemas de visión.
—
El número de confusiones, regresiones y saltos de línea es muy superior a las que tienen los lectores con visión normal.
a.2.
Entre las personas con baja visión, las que obtendrán mejores resultados lectores serán aquellas que:
—
Precisen leer diariamente por su actividad académica o laboral.
—
No hayan dejado de leer nunca o el tiempo transcurrido desde que no leen sea breve.
a.3.
Las personas deficientes visuales, tienen fatiga visual tras un tiempo de lectura, de tal forma que:
—  La velocidad de lectura va disminuyendo progresivamente.
—
En general, no pueden acabar de leer un texto de aproximadamente 700 palabras.
b)
Sobre el uso de ayudas ópticas.
b.
1. Todas las personas con baja visión, mejoran su funcionamiento lector con la ayuda óptica adecuada.
b.
2. Las características de la ayuda óptica prescrita, tienen influencia en los siguientes aspectos:
—
A mayor aumento, menor rendimiento lector.
—
A menor campo lineal menor velocidad.
b.
3. Tras un tiempo de práctica e incorporación en las actividades de la vida cotidiana del instrumento prescrito sucede que:
—
Mejoran considerablemente los resultados obtenidos.
—
La fatiga es menor.
c)
Aspectos visuales.
c.
1. El diagnóstico visual por sí solo no tiene ninguna relación con el funcionamiento visual, viéndose sólo determinado por las lesiones funcionales que ha producido la patología visual.
2.
METODOLOGÍA
2.1.
Análisis de la muestra

Hemos evaluado a 132 personas que han realizado el programa de Rehabilitación Visual entre el 15 de Septiembre de 1995 y el 1 de Marzo de 1996.

De este grupo de personas, sólo hemos analizado el funcionamiento lector de los que tenían necesidades de lectura continuada, ya fuese por motivos escolares, laborales o de ocio, excluyendo a los que querían acceder a la lectura de forma puntual, para conocer un precio, leer una carta, etc, y a los menores de 12 años, por considerar que, a más temprana edad la lectura no está bien adquirida, por lo que los resultados podrían verse alterados por otros factores propios de la edad.

Otro grupo de personas que hemos excluido de la muestra han sido las que presentaban otros problemas asociados a la deficiencia visual, por razones obvias.

Así el número de personas que constituye la muestra estudio es de 61 personas.

2.2.
Procedimiento
Para estudiar todos los aspectos que determinan una buena eficacia lectora elaboramos las siguientes pruebas:
—
Tres textos de lectura diferentes.
—
Una muestra de diferentes tamaños de letra partiendo del mecanografiado hasta la guía de teléfonos.
—
Un calendario.
—
Listas de palabras.
—
Una hoja para la recogida de datos.
Pensamos que, en un principio, era necesario evaluar el funcionamiento lector de cada persona antes de realizar el programa de Rehabilitación Visual, descartando a las que no podían leer el tamaño mecanografiado, ya que esta limitación impide que puedan acceder a la mayor parte de la información escrita.

Partiendo de esta premisa, anotamos todas las características lectoras en las hojas de recogida de datos que hemos confeccionado. El tamaño de letra más pequeño que puede leer y la distancia, y valoramos sus habilidades lectoras tales como el seguimiento el rastreo y la localización.

Pedimos a nuestros rehabilitandos que realicen una lectura continuada de la 1a prueba que consta de 589 palabras y anotamos la velocidad de lectura por cada minuto leído y en la totalidad el texto. Anotando las confusiones, las regresiones y los saltos de una línea a otra. Una vez realizada la lectura, le pedimos que conteste a 5 preguntas referentes al texto leído, con el fin de valorar la comprensión.

Al finalizar el programa de rehabilitación visual, y con la ayuda óptica prescrita para lectura, valoramos de nuevo el funcionamiento lector, realizando una segunda prueba que consta de:

—
Lectura de un texto de 696 palabras, utilizando las ayudas ópticas y no ópticas prescritas, anotando, igualmente, la velocidad de lectura y las dificultades lectoras que presentaba.
—
Observar, así mismo, las habilidades en su funcionamiento lector con las ayudas ópticas.
—
La realización de unas preguntas de comprensión del texto leído.
Además de los datos indicados, reflejamos en cada ficha la actividad principal para la que requería la lectura, la edad, la patología ocular, la agudeza visual de lejos y de cerca, el campo visual, y el tiempo transcurrido desde que dejó de leer de forma continuada.

Las pruebas se realizaron en las aulas de entrenamiento de la Unidad de Rehabilitación Visual por los técnicos de rehabilitación, dando las instrucciones para su realización, inicialmente, y evitando cualquier comentario a lo largo de la prueba.

Después de transcurridas 6 semanas desde la adquisición de la ayuda de lectura, volvemos a realizar idénticas valoraciones utilizando una 3a prueba de lectura que consta de 650 palabras y observamos el funcionamiento lector con la ayuda óptica después de un mes y medio de uso. Evidentemente, excluimos de esta evaluación a las personas que no habían adquirido la ayuda prescrita, y a las que, por razones geográficas y de desplazamiento, les era muy difícil regresar a la Unidad.

3.
RESULTADOS OBTENIDOS
Para valorar la eficacia lectora de forma global, hemos puntuado cada uno de los componentes que la determinan: velocidad, dificultades lectoras (confusiones, saltos de línea, regresiones) , comprensión y habilidades, con un máximo de 25 y un mínimo de 0 puntos. Así encuadramos a cada uno de los lectores dentro del siguiente baremo:

—
Excelentes: entre 75-100 puntos.
—
Buenos : 50-75 puntos.
—
Regulares : 25-50 puntos.
—
Malos : 0-25 puntos.
Para las personas con visión normal, hemos utilizado el mismo baremo, pero, basándonos en la clasificación que hace Krister Inde en su libro "Adiestramiento de la visión Subnormal", sobre las velocidades lectoras en las personas sin dificultades de visión, que obviamente son más altas que la de las personas de baja visión.

Basándonos por un lado en el número de confusiones, líneas saltadas y regresiones realizadas, tanto por el lector de baja visión, con la mejor ayuda prescrita, como las que efectúa el lector con visión normal.

	CONFUSIONES
	LECTORES BAJA VISION
	VISION NORMAL

	Entre 0-5
	72%
	88%

	Entre 6-10
	11%
	12%

	Más de 10
	17%
	0%

	LÍNEAS SALTADAS
	
	

	Ninguna
	68%
	94%

	Una o más
	32%
	6%

	REGRESIONES
	
	

	Entre 0-5
	90%
	100%

	Más de 5
	5%
	0%


Los resultados del resto del estudio efectuado se presentan en los gráficos de las páginas siguientes:
4.
CONCLUSIONES
Vemos, según los resultados de este estudio, que el funcionamiento lector del deficiente visual es, en general, menos eficaz en cuanto a la cantidad, que el de las personas con visión normal, pero no en la calidad, ya que los niveles de comprensión son buenos aunque la lectura sea lenta. Los lectores cuya motivación es elevada, ya sea por necesidades escolares o de trabajo, utilizan de forma más eficaz su resto visual para la lectura, así como los que hace poco tiempo que se ven afectados por el problema visual.

En general, los deficientes visuales ven una mejora de su funcionamiento lector con el uso de ayudas ópticas, no sólo porque les permite acceder a tamaños de letra más pequeños, sino porque favorece la realización una lectura más continuada y rápida.
Hemos constatado, por otro lado, que esto no sucede con las personas que tienen necesidad de más de 15 aumentos para leer el tamaño mecanografiado, en cuyo caso nos parece poco rentable el uso de ayudas ópticas para obtener una lectura eficaz, lo que además vemos confirmado al constatar que a menor campo lineal, la velocidad de lectura es menor. Es un hecho demostrado que las ayudas ópticas, tienen menor campo de visión cuanto mayor es el aumento que proporcionan.

En cuanto a la patología que causa el problema visual, vemos que no determina, por sí misma, la eficacia lectora, ya que tenemos lectores excelentes, buenos, regulares y malos, con todo tipo de patologías oculares, es decir, siempre dependerá del grado de afectación ocular y de las lesiones funcionales que produzca, lo que causará el funcionamiento lector.

El seguimiento que realizamos del uso de las ayudas ópticas prescritas, sólo se pudo realizar a 11 personas, por lo que nos parece un número poco significativo para que los resultados nos lleven a conclusiones fiables, quedando dentro de nuestros compromisos el comprobar que el uso continuado y la incorporación de las ayudas ópticas en la vida cotidiana, mejoran la eficacia lectora en general.

Funcionamiento lector
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Comprensión lectora. Comparación de los datos obtenidos

	
	Lectores con baja visión
	Lectores con visión normal

	Buena
	62%
	59%

	Regular
	13%
	29%

	Mala
	5%
	12%

	No contestan
	20%
	-


•
No han dejado de leer: 17 personas.
•
Llevan menos de 6 meses: 1 persona.
•
Entre 6 y 18 meses: 9 personas.
•
Más de 1 año y medio: 33 personas.
•
No sabe: 1 persona.
Eficiencia lectora, según tiempo transcurrido
Según tiempo transcurrido

•
NO HAN DEJADO DE LEER
Excelente (11 personas)

Bueno (6 personas)
•
MENOS DE 6 MESES

Excelente (1 persona)
•
DE 6-18 MESES

Excelente (3 personas)

Bueno (5 personas)

Regular (1 persona)
•
MÁS DE 1 AÑO Y MEDIO

Excelente (3 personas)

Bueno (11 personas)

Regular (16 personas)

Malo (3 personas)
Funcionamiento lector. Situación personal. Baja visión y visión normal

	
	Excelente
	Bueno
	Regular
	Malo

	Grupo I
	2/0
	0/1
	0/0
	0/0

	Grupo II
	1/2
	2/0
	2/0
	0/0

	Grupo III
	4/1
	5/1
	7/2
	0/0

	Grupo IV
	6/5
	4/0
	2/0
	0/0

	Grupo V
	1/1
	1/1
	1/0
	0/0

	Grupo VI
	3/2
	11/1
	6/0
	3/0


Grupo
I: Estudiantes menores 18 a.

Grupo
II: Estudiantes mayores 18 a.

Grupo
III: Amas de casa.

Grupo
IV: Trabajos que precisan leer.

Grupo
V: Trabajos que no precisan leer.

Grupo
VI: Lectores que no trabajan.
Funcionamiento lector. Ayudas ópticas
	
	Excelente
	Bueno
	Regular
	Malo

	Lupa tv
	0
	2
	8
	0

	8X a 20X
	0
	3
	1
	0

	3Xa7X
	8
	13
	6
	3

	IX a 2,5X
	2
	3
	3
	0

	Grad. conv
	7
	2
	0
	0


Funcionamiento lector. Campo visual con ayuda

	
	Excelente
	Bueno
	Regular
	Malo

	0 a 5 letras
	0
	2
	7
	1

	5 a 10 letras
	2
	8
	4
	2

	10 a 15 letras
	7
	10
	1
	0

	15 a 20 letras
	9
	2
	6
	0


Lectura con ayudas ópticas
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INTRODUCCIÓN

Para muchas personas jóvenes con defectos de visión, la imposibilidad de leer es la consecuencia más grave de su enfermedad oftálmica debido al impacto que la misma puede tener en el proceso de aprendizaje. Los estudiantes con defectos de visión necesitan a menudo adoptar procedimientos de lectura anormales como resultado de su pérdida de visión, o el uso de dispositivos para baja visión o dificultades para mantener una acomodación adecuada. Los trabajos de visión de cerca requieren también atención en cuanto a la postura, comodidad, iluminación, contraste y el cuerpo de la letra imprenta que deba ser leída. La eficacia de la lectura no se evalúa rutinariamente en la práctica de baja visión aparte de una breve evaluación de la fluidez de lectura (Kalloniatis &Johnston 1990). Sin embargo, los niños con defectos de visión a menudo no son evaluados satisfactoriamente en las clases, como sería de esperar a partir de las medidas clínicas de agudeza visual de lejos y de cerca.

Cierto número de estudios han investigado la psicofísica de la lectura en adultos con visión normal y baja (p. ej. Legge et al. 1985a & b), pero son pocos los que han examinado las relaciones entre visión y lectura en una población pediátrica con baja visión. Una mejor comprensión del impacto de los defectos de visión sobre las capacidades de lectura de los estudiantes ayudaría a los educadores, y otros profesionales, a establecer recomendaciones acerca de modos alternativos de leer o consejos más apropiados en cuanto a dispositivos de baja visión. El objeto de este estudio fue examinar las interrelaciones entre las medidas clínicas de visión y la eficiencia de lectura para estudiantes con defectos de visión.

Velocidad de lectura

La velocidad de lectura se utiliza más frecuentemente en investigación sobre eficiencia de lectura que la comprensión de la lectura, dado que es más sensible a variaciones en la funcionalidad visual de un individuo o a las propiedades de estímulo de la letra impresa (Whittaker & Lovie-Kitchin 1993).

La velocidad de lectura hace referencia a la rapidez con que las palabras son resueltas al leer y Carver (1990) describe cinco procesos básicos: escaneo, localización, barrido visual, aprendizaje y memorización. Barrido visual es el proceso que tiene lugar cuando una persona considera cada palabra para comprender durante la lectura. Las velocidades de lectura de estudiantes con visión normal aumentan con la edad, desde 80 palabras por minuto (en lo sucesivo ppm) para los estudiantes de grado 1 (aproximadamente 6 años de edad) a 195 ppm para estudiantes de grado 7 (12 años de edad) y 250 ppm para estudiantes de grado 12 (Taylor 1965, citado por Carver 1990).

Whittaker y Lovie-Kitchin (1993) revisaron los requerimientos visuales para lectura establecidos para adultos. Encontramos que cuatro factores visuales afectaban a la velocidad de lectura: reserva de agudeza, es decir, cuerpo de la letra impresa con relación al umbral de agudeza; reserva de contraste, es decir, contraste de la letra impresa con relación al umbral de contraste; campo de visión; y tamaño del escotoma central. Reconocieron que la velocidad de lectura depende también de factores no visuales tales como el grado de atención con que el individuo procura leer, la dificultad del material de lectura y la capacidad del individuo. Encontraron que la reserva de agudeza óptima para la mayoría de los individuos con visión normal o baja estaba comprendida entre 6:1 y 18:1, es decir, si la agudeza visual normal era 0,3 M (2 puntos), entonces el cuerpo óptimo de la letra impresa está comprendido entre 1,8 M (14 puntos) y 5 M (40 puntos) a 40 cm. Los niños con baja visión tienden a emplear distancias de trabajo próximas, incluso cuando utilizan letra impresa grande (Corn 1990, Koenig & Ross 1991); esto puede ser para alcanzar una reserva de agudeza óptima (Whittaker 8c Lovie-Kitchin 1993, Lovie-Kitchin 1993).

Sensibilidad al contraste

La sensibilidad al contraste puede utilizarse para detectar procesos de enfermedad insidiosos que no afectan a la agudeza visual, para observar el progreso de una condición ocular, o para mejorar la comprensión del modo en el que los pacientes con enfermedades oculares se comportan en actividades rutinarias (Patorgis 1990, Elliott & Whittaker 1992, Woods & Wood 1995). La medida de la sensibilidad al contraste ha sido propuesta como una parte importante de la evaluación de pacientes con baja visión, en particular porque puede indicar la necesidad de iluminación y contraste mayores para la lectura (Hyvárinen et al. 1990, Whittaker & Lovie-Kitchin 1993,1994). Varios investigadores han encontrado que la sensibilidad al contraste medida a frecuencias espaciales de bajas a medias es un medio de predicción útil de la velocidad de lectura en adultos con baja visión (Brown, 1981; Rubin & Legge, 1989; Leat & Wood-house, 1993; Lovie-Kitchin, 1996). La utilización de los ensayos de sensibilidad al contraste para predecir la eficiencia de lectura en niños con baja visión no ha sido investigada.

Varios autores (p. ej. Rubin & Legge; Leat & Woodhouse, 1993) han recomendado el uso del optotipo de Pelli-Robson (Pelli et al. 1988) para la evaluación de la sensibilidad al contraste en baja visión. Dichos autores han sugerido esto particularmente en relación con la eficiencia de lectura, debido a que pretende evaluar la sensibilidad al contraste a las frecuencias espaciales, que se ha demostrado son útiles para predecir la velocidad de lectura. Hyvárinen (1992) sugiere que los Ensayos del Símbolo LH son más adecuados que el optotipo de Pelli-Robson para uso con niños de corta edad, dado que los mismos utilizan símbolos más que letras. Este estudio examinó la interrelaciones entre las medidas clínicas de visión, consistentes en agudeza visual de lejos, agudeza visual de cerca y sensibilidad al contraste, y la velocidad máxima oral para estudiantes con defectos de la visión.

MÉTODOS

Individuos

Se seleccionaron cincuenta y seis individuos (36 varones y 20 hembras) entre las edades de 7 y 18 años a partir de la base de datos de la Multidisciplinary Paediatric Low Vision Clinic en el Vision Impairment Services Low Incidence Support Centre de Brisbane, Australia. La causa principal de baja visión para cada individuo se obtuvo de los registros del oftalmólogo consultor (Tabla 1). Todos los individuos se sometieron a una consulta optométrica para determinar su corrección refractiva óptima y sus agudezas visuales habituales de lejos y de cerca. Todos los ensayos para el estudio se realizaron únicamente con prescripciones de lejos. Para evitar los efectos de aumento variable, no se utilizaron gafas de cerca, bifocales y otros dispositivos de baja visión de cerca. Por esta razón, se excluyeron los individuos con afaquia. Los individuos ensayaron binocularmente para minimizar cualquier nistagmo y se permitió que adoptaran cualquier movimiento de cabeza compensatorio durante la lectura de lejos o de cerca. La edad de lectura de cada individuo (que puede ser diferente de la edad cronológica) se determinó utilizando el ensayo de Neale (Neale 1986).

	Causa de baja visión
	Números de individuos

	Albinismo oculocutáneo
	15

	Nistagmo congénito (motor)
	6

	Monocromatismo de bastones
	6

	Miopía elevada
	5

	Atrofia óptica
	4

	Hiperplasia del nervio óptico
	3

	Retinosis pigmentaria
	3

	Enfermedad de Stargardt
	3

	Otras
	11

	TOTAL
	56


Tabla 1: Causas principales de la baja visión en los 56 individuos.
Ensayos de visión

La agudeza visual de lejos (AV) se midió utilizando un optotipo de letras Bailey-Lovie de contraste elevado, a una distancia de ensayo de 3 metros o más próxima, en caso necesario para agudezas visuales menores que 6/120 (0,05). La AV de lejos se anotó letra a letra y se registró en notación logARM (logaritmo del ángulo de resolución mínimo). La sensibilidad al contraste (SC) se midió con dos optotipos de contraste variable, el optotipo de Pelli-Robson que utilizan letras y el optotipo de símbolos LH. La anotación de ambos ensayos SC se efectuó símbolo a símbolo y en el caso del optotipo Pelli-Robson se anotó como correcta la identificación de «C» como «O». La distancia de ensayo para ambos optotipos fue de 1 metro. LogSC fue la medida deducida de ambos ensayos. Como medida de seguridad, se midieron AV y SC hasta el valor umbral y, a fin de minimizar las dificultades de localización para los individuos, el examinador señaló con un puntero cada símbolo en los ensayos AV y SC.

Medidas de eficiencia de lectura

Para evaluar la velocidad de lectura y la agudeza visual de cerca, se diseñó un ensayo de lectura que estaba basado en el Minnesota Low Vision Reading Test (Legge et al. 1989). El ensayo de lectura estaba constituido por frases en tipo de letra courier negrita con cuerpo 17, comprendidos entre letra impresa de 64 puntos (N64) y letra impresa de 1,5 puntos (Nl,5) en pasos logarítmicos de aproximación 0.1. Cada frase tenía 52 caracteres de longitud de 4 líneas, lo que correspondía a 13 caracteres por línea. Había un promedio de 12 palabras por sentencia (intervalo de 10 a 14 palabras). Se diseñaron tres versiones del ensayo de lectura para edades de lectura diferentes utilizando textos seleccionados a partir de ensayos de lectura educativa normalizados : (1) para edades inferiores a 7 años; (2) de 7 a 8,5 años de edad; y (3) para edades superiores a 8,5 años. Cada frase estaba impresa en una página separada que se plastificó para evitar que se ensuciara y a fin de hacer posible una presentación más fácil a la distancia de ensayo de 10 cm. Esta distancia de ensayo se eligió como una distancia de ensayo común, adoptada por los niños con defectos de visión. Se dieron instrucciones a los individuos, a fin de leer las frases en voz alta a una velocidad de lectura normal, no corregir o repetir las palabras equivocadas y mantener continuidad de lectura. El texto estaba tapado antes del comienzo de la lectura oral por el individuo y se midió el tiempo para completar cada frase con un cronómetro. La lectura comenzó con un cuerpo de la letra impresa de 0,8 pasos logarítmicos por encima de la agudeza visual de cerca registrada en la evaluación optométrica y continuó para cuerpos de letra impresa decrecientes hasta que el individuo ya no pudo leer correctamente el texto. Este era un punto de corte neto en todos los casos. Se registró el número de palabras leídas correctamente y se calculó la velocidad de lectura como palabras (correctas) por minuto (ppm) para cada cuerpo de la letra impresa. Se utilizó la velocidad máxima de lectura oral (VMLO) para cada individuo como la medida de velocidad de lectura en todos los análisis. Se registró también el cuerpo de la letra impresa para el cual cada individuo alcanzaba la VMLO. La agudeza visual de cerca se tomó como el cuerpo de la letra impresa mínimo para el cual los individuos leían correctamente el 75% o más de las palabras contenidas en la frase. Este cuerpo de la letra impresa se convirtió en notación logARM. Las interrelaciones entre las medidas de visión y la relación entre las medidas de visión y la VMLO se analizaron utilizando coeficientes de correlación Pearsons o Spearmans. Los datos correspondientes a 4 individuos no pudieron ser utilizados en el análisis de velocidades de lectura, dado que eran lectores deficientes y no pudieron completar el trabajo de lectura.

RESULTADOS

Las agudezas visuales de lejos para los estudiantes variaban desde 0,18 logARM a 1,32 lo-gARM (6/9, 5=1 a 6/120-1 ó 0,63 a 0,05) y las agudezas visuales para texto de cerca variaban desde 0,24 logARM a 1,47 logARM (letra impresa Nl,5 a N25 a 10 cm). Los valores VMLO, que variaban desde 28 ppm a 342 ppm, se alcanzaron para cuerpos de letra impresa que variaba desde 0,74 logARM (N4 a 10 cm) a 1,87 logARM (N64 a 10 cm). Si bien existía variabilidad entre unos individuos y otros, estos cuerpos de letra impresa estaban comprendidos en la mayor parte de los casos entre 0,3 y 0,8 unidades logarítmicas (2x-6.3x) por encima de la agudeza visual de cerca, con un valor medio de 0,58 ± 0,23 (reserva de agudeza 4x).

El número de estudiantes con sensibilidad al contraste deficiente era pequeño. Únicamente 9 individuos exhibieron una medida logSC menor que 1,0 (es decir umbral de contraste > 10%) en cualquiera de los optotipos de sensibilidad al contraste, y solamente cuatro individuos tenían valores logSC menores de 1,0 en ambos optotipos. Como sería de esperar, se encontró una correlación significativa entre logSC medido con los optotipos Pelli-Robson y LH (r = 0,90, p < 0,001). Varios individuos identificaron correctamente la totalidad de los 30 símbolos en el ensayo LH, lo que puede significar que su logSC umbral no estaba determinado. Por esta razón, se utilizaron los resultados del optotipo Pelli-Robson en el resto de los análisis. Nuevamente, como podría esperarse, las correlaciones entre las diversas medidas de visión eran altamente significativas, pero no se encontró relación significativa alguna entre VMLO y cualquiera de las medidas de visión (Tabla 2). Sin embargo, VMLO demostró una correlación positiva significativa con la edad (r = 0,50, p < 0,001) (Figura 1).
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Figura 1.

	
	AV, texto de cerca
	P-R Log SC
	VMLO

(velocidad máxima de lectura oral)

	AV de lejos
	r = 0,91 *
(p< 0,001)
	r = -0,72

(p< 0,001)
	r = 0,04

(p = 0,78)

	AV, texto de cerca
	—
	r = -0,69*
(p< 0,001)
	r = -0,04*
(p = 0,77)

	P-R Log SC
	—
	—
	r = 0,09

(p = 0,51)


* Correlación de Spearmans (las agudezas visuales de cerca no formaban una distribución normal).

Tabla 2: Correlaciones entre las medidas de visión y la velocidad máxima de lectura oral.
EXPOSICIÓN Y CONCLUSIONES

Al contrario que los descubrimientos para adultos con baja visión (Lovie-Kitchin, 1996), no existían relaciones significativas en ningún caso entre SC o AV y VMLO para los estudiantes con defectos visuales en este estudio. Sin embargo, como se consignó para estudiantes con visión normal, existía una relación significativa entre VMLO y edad. Esto contrasta de nuevo con los resultados procedentes de estudios en adultos con baja visión (Lovie-Kitchin 1996).

La carencia de relaciones significativas entre VMLO y cualquiera de las medidas de visión, en particular la agudeza visual de cerca, no es inesperada. Muchos adultos con baja visión padecen maculopatía relacionada con la edad, que da como resultado una agudeza visual, de cerca, deficiente asociada con un escotoma central, que interfieren directamente con el proceso visual de lectura. La mayoría de los trastornos oculares que causan baja visión en los niños no dan como resultado una pérdida de campo central. Esto, junto con su acomodación, les permite adoptar distancias de lectura muy próximas tales que la mayoría de los estudiantes con baja visión pueden resolver la letra impresa de tamaño pequeño (Bevan & Lovie-Kitchin 1990).

Se ha encontrado que la sensibilidad al contraste medida a frecuencias espaciales de baja a media, es un medio de predicción útil de velocidad de lectura en adultos con baja visión (Brown, 1981; Rubin & Legge, 1989, Leat & Woodhouse, 1993). Este no era el caso para los estudiantes con defectos de visión investigados en este estudio. Keeffe (1990) evaluó un grupo de 47 estudiantes, con albinismo, utilizando una batería de ensayos educacionales y de visión, que incluía el ensayo de agudeza visual LH-5 para sensibilidad al contraste. Esta investigadora encontró que los individuos con menos pigmentación (los individuos tirosinasa-negativos) tenían sensibilidad al contraste más deficiente que aquéllos con más pigmentación (los individuos tirosinasa-positivos). Se sugirió que la sensibilidad al contraste estaba influenciada por 1 magnitud de dispersión intraocular, la cual estaba relacionada con el grado de hipopigmentación. En el presente estudio, la sensibilidad al contraste variaba entre los individuos con albinismo, pero es necesaria una investigación ulterior a fin de examinar la sensibilidad al contraste para causas diferentes de baja visión en la población pediátrica.

Lovie-Kitchin (1996) encontró que la sensibilidad al contraste medida con el optotipo Pelli-Robson estaba correlacionada significativamente con la velocidad de lectura para adultos con baja visión. Sin embargo, cuando se tuvieron en cuenta otras funciones visuales, la sensibilidad al contraste dejó de ser un medio de predicción de la velocidad de lectura. Dicha investigadora llegó a la conclusión de que, si bien la sensibilidad al contraste de letras puede ayudar a explicar los resultados inesperados encontrados con algunos pacientes individuales, no es una medida rutinaria de la visión tan importante como la agudeza visual de cerca o la evaluación del campo visual central en adultos con baja visión. Para estudiantes con defectos de visión, otros factores de desarrollo y aprendizaje tienen claramente una mayor influencia sobre la eficiencia de lectura que las medidas de eficiencia de visión utilizadas en este estudio.

Esta conclusión se ve soportada por la correlación positiva significativa encontrada entre la velocidad de lectura y la edad para los estudiantes con defectos de visión. A medida que se adquieren y se desarrollan las capacidades cognitivas, aumenta la velocidad de lectura. Carver (1990) ha informado que para estudiantes con visión normal las velocidades de lectura aumentan a aproximadamente 14 ppm al año desde el grado 2 hasta el colegio superior (aproximadamente grado 14). La velocidad de lectura de los estudiantes con defectos de visión en este estudio aumentaba en un promedio de 11,3 ppm al año, aunque existe una dispersión creciente de las velocidades de lectura con la edad (Figura a). Legge et al. (1992) sugirieron que se requería una capacidad de atención suplementaria para leer con baja visión; esto puede explicar la incapacidad de la mayoría de los estudiantes con defectos de visión para alcanzar las velocidades de lectura alcanzadas por los estudiantes con visión normal.

Los resultados de este estudio demostraron que la mayoría de los estudiantes con baja visión necesitan un cuerpo de la letra impresa que es entre 2 y 6 veces mayor que su cuerpo de letra impresa umbral para alcanzar la velocidad máxima de lectura, aunque existía una dispersión de resultados considerable. Estudios previstos (Whittaker & Lovie-Kitchin 1993, Lovie-Kitchin et al. 1994) han demostrado análogamente una gama de reservas de agudeza para velocidad máxima de lectura en adultos y niños con visión normal y baja. Keeffe (1990) registró la agudeza visual de cerca para letras sueltas y una «agudeza visual de cerca sostenida» como el cuerpo de la letra impresa para el cual la velocidad de lectura mostraba un descenso o caída acusado (a) por debajo de un tercio de la velocidad máxima de lectura del niño. Sin embargo, la agudeza visual de cerca puede no haberse medido hasta el umbral. No se dieron distancias de trabajo y se utilizaron lentes bifocales o gafas de lectura por los individuos, por lo que el aumento puede no haber sido controlado. Dicha investigadora encontró que el cuerpo de la letra impresa para una agudeza visual de cerca sostenida era aproximadamente el doble que el de la agudeza visual para letra de cerca; esto subestima probablemente la reserva de agudeza para la velocidad máxima de lectura.

Por consiguiente, los resultados de este estudio y estudios anteriores indican que los estudiantes con baja visión necesitan cuerpos de letra impresa muy superiores al cuerpo umbral para alcanzar su velocidad máxima de lectura. Si bien ésta puede alcanzarse utilizando letra impresa de cuerpo grande o dispositivos ópticos, Corn (1990) encontró que las capacidades de lectura de los estudiantes utilizando dispositivos de baja visión con letra impresa regular continuaban aumentando con grados superiores, mientras que las capacidades de lectura de los estudiantes, basadas en letra impresa de cuerpo grande, se estabilizaban. Los especialistas clínicos necesitan tener la certeza de que el aumento prescrito proporciona una reserva de agudeza suficiente que permita a los estudiantes con defectos de visión alcanzar la velocidad máxima de lectura. Los descubrimientos de este estudio no soportan el ensayo de sensibilidad al contraste de rutina de estudiantes con deficiencia visual.

Reconocimientos: Agradecemos a Julie Haughton, Jim Marlor y Trevor Sweatman su ayuda técnica en este estudio.
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ANTECEDENTES

Diseño del proyecto y objetivos

La mayoría de las personas deficientes visuales en Suecia tienen más de 65 años. Por tanto, los pacientes de edad avanzada constituyen un grupo importante, constituido por unas 12.000 personas por año que acuden a las clínicas de baja visión en Suecia. No se ha hecho aún una evaluación nacional de los resultados obtenidos con los pacientes de este grupo de edad.

El proyecto: «Habilidades de lectura, entrenamiento y técnicas de lectura para los disminuidos visuales» ha estudiado el resultado de la rehabilitación de la baja visión en pacientes de los diferentes grupos de edad, especialmente orientado a los mayores. Uno de los objetivos del proyecto consiste en evaluar la aplicación práctica del modelo sueco de entrenamiento de la baja visión, como se refleja en la práctica de las mencionadas clínicas. Un primer paso del proyecto comprendía una encuesta sobre la información existente acerca de las habilidades de lectura, de la utilización de dispositivos, etc., por medio de cuestionarios dirigidos al personal de las clínicas de baja visión y sobre los datos procedentes de las historias clínicas de los pacientes. Se documentaron los resultados del entrenamiento en la lectura y de la prescripción de dispositivos de lectura en una muestra de 3.200 pacientes procedentes de 15 clínicas de baja visión, de un total de 32, que representaban el tipo medio de las clínicas de baja visión en Suecia.

El 86% de los pacientes tenía más de 65 años cuando empezaron a padecer trastornos visuales. El diagnóstico más corriente entre las personas mayores fue la degeneración macular (56% de los diagnósticos principales). En un 10% de de los pacientes mencionados se registró una agudeza visual de 0,1 (6/60) o inferior, mientras que el 20% tenía una agudeza visual de 0,3 (6/18) o superior.

La segunda fase del proyecto comprendió una serie de entrevistas personales, incluyendo la evaluación directa de su habilidad de lectura, estimaciones subjetivas y objetivas de sus habilidades relacionadas con la lectura e información anterior descriptiva del historial social y médico con referencia a su situación actual.

La fase final del proyecto, que será dada a conocer pronto, consistió en un panel de observación y entrenamiento de lectores de baja visión, que fueron objeto de seguimiento durante un largo período, con el fin de investigar los efectos de un entrenamiento en condiciones óptimas para definir los límites de la pericia de lectura y los factores que la gobiernan.

Uno de los objetivos principales del proyecto es el relacionar los resultados funcionales inmediatos y a largo plazo, en tres niveles diferentes de habilidad de lectura: el nivel sensorial o perceptivo, el nivel de descodificación y el nivel de comprensión. Las historias clínicas del paciente, obtenidas de las clínicas de baja visión, proporcionan pruebas fiables del resultado en el nivel sensorial y, muy frecuentemente, estimaciones subjetivas de la fluencia y de la velocidad de lectura (nivel de descodificación) inmediatamente después del programa de entrenamiento. Es interesante comparar estos resultados a corto plazo con los resultados funcionales de lectura a corto y largo plazo.

Resultados de la primera fase: estudio de las historias clínicas de los pacientes

Tras la prescripción de los dispositivos de lectura y las sesiones de entrenamiento en las clínicas de baja visión, el 95% de los pacientes de edad fueron capaces de usar dispositivos ópticos como su principal medio de lectura. El 71% de los pacientes podía leer periódicos y el 50% leía fluidamente con una habilidad de lectura apropiada. El 29% leía 70 palabras por minuto o más. El 63% utilizaba diariamente los dispositivos ópticos de lectura que se les habían prescrito.

Tabla 1. Medios de lectura y pericia en la lectura entre pacientes con baja visión después de la rehabilitación (en %)
	Criterios de evaluación
	Edad al comienzo de los problemas visuales

	
	65-
	21-64
	-20

	Habilidad para leer con dispositivos ópticos
	95
	92
	79    {Nivel

67    {sensorial
51    {Nivel de

71    {descodificación
69    {Nivel funcional

	Habilidad para leer periódicos con dispositivos ópticos
	71
29

50
	74

33

51
	

	Velocidad de lectura 70 ppm o más Leen con soltura
	
	
	

	Usan diariamente los dispositivos prescritos
	63
	66
	


El proceso de seguimiento, al cabo de tres años

Para hacer el seguimiento de los resultados de rehabilitación, tres años después de la primera visita del paciente a la clínica de baja visión, se extrajo una muestra de 80 pacientes de edad avanzada (65 años o más al comienzo de los problemas visuales) del grupo original de 2.000 pacientes de estas edades. Se empleó un procedimiento de muestreo estratificado, con una selección aleatoria de las muestras dentro de los diferentes estratos. Se escogieron como variables de estratificación la agudeza visual y la edad al comienzo de los problemas visuales, para formar tres grupos de pacientes de edad avanzada. Los pacientes que no pudieron participar (por haber fallecido, por problemas de salud, o que rehusaron, lo que hizo imposible su seguimiento), fueron sustituidos por nuevos pacientes mediante un procedimiento aleatorio para asegurar la mejor representatividad posible. Frecuentemente, varios pacientes (o sus familiares) fueron requeridos para que sustituyeran a alguno de los que no participaron. Algunas clínicas se quedaron sin pacientes desde la encuesta realizada en 1988, ya que la no participación no fue compensada por completo.
De esta forma, la muestra final de pacientes de edad avanzada quedó reducida a 63 pacientes. Posiblemente se introdujo un sesgo en los resultados, debido al elevado porcentaje de no-participación. Pero dado que, gracias al procedimiento de muestreo utilizado, los datos básicos de partida, tanto los de la muestra global, como los del grupo de los no participantes y los de la muestra final, eran satisfactorios, puede haberse compensado el efecto de cualquier posible sesgo. Una comparación de los resultados de la rehabilitación de 1988, entre los grupos de no participación y de seguimiento no reveló diferencias significativas en los indicadores básicos del resultado, como son el de la más pequeña impresión que resultó legible después de la evaluación óptica, el de la velocidad de lectura medida o el de los medios principales de lectura. Si se corrigen los resultados de seguimiento para tener en cuenta la no-participación, se obtienen unos resultados ligeramente diferentes.

Los datos sobre las variables «calidad de lectura» y «conocimientos previos relacionados con la lectura» (memoria verbal a corto plazo y vocabulario) se obtuvieron en la clínica de baja visión. También se recogieron datos sobre la soltura para leer en el entorno de la vida diaria, junto con los datos obtenidos en las entrevistas, descriptivos de los hábitos de lectura, de los antecedentes personales y de la auto-evaluación de la capacidad de leer en las diferentes situaciones de la vida diaria.

RESULTADOS

En los tres años que duró el seguimiento, se produjo una leve disminución de la agudeza visual. En contraste con los cambios insignificantes de la agudeza visual, se produjeron cambios importantes en los medios de lectura preferidos. Veintiséis pacientes de un total de 63 (41%) cambiaron de medio de lectura. En 1991 había 17 lectores de cásete, cuando en 1988 solamente había uno. Todos ellos, excepto uno, utilizaban dispositivos ópticos en 1988. De los 36 pacientes que, en 1988, leían con lentes potentes enmarcadas en monturas, 14 cambiaron de medio de lectura. Por otra parte, 4 pacientes que, en 1988, leían con lupas manuales o con amplificadores estáticos cambiaron a lentes potentes con monturas. Aparentemente, la disminución de la agudeza visual no fue la causa justificativa de los cambios en los medios de lectura.

¿Cuál es el resultado, en términos de pericia de lectura, al cabo de tres años? La tabla 2 proporciona una vista de conjunto del resultado, en comparación con las correspondientes mediciones de 1988.

Tabla 2. Medios de lectura y pericia de lectura entre pacientes de edad avanzada con baja visión inmediatamente después de la rehabilitación y al cabo de tres años (en %)

	
	1988
	
	1991

	Medios principales para leer: dispositivos ópticos
	87
	Los dispositivos ópticos son el medio de lectura preferido
	

	
	
	
	73

	Habilidad para leer periódicos con dispositivos ópticos
	
	Leen periódicos, preferentemente con dispositivos ópticos
	

	
	68
	
	48

	Velocidad de lectura, 70 ppm o más
	41
	Velocidad de lectura 70 ppm o más:
	

	
	
	— lectura en silencio
	66

	
	
	— lectura en voz alta
	48

	Leen con soltura
	52
	Máximo dos errores en cinco frases
	63


Como puede observarse en la Tabla 2, ha disminuido considerablemente el porcentaje de uso de dispositivos ópticos de lectura. En 1988, el 87% de los pacientes disponían de dispositivos ópticos como medio principal de lectura. La cifra correspondiente («medio de lectura preferido») en el grupo de seguimiento de 1991 es del 73%, lo cual es una diferencia significativa (14 por ciento). Sin embargo, en el grupo seleccionado como favorable a los dispositivos ópticos, la habilidad de lectura en 1991 está al mismo nivel que en 1988 o aún mejor. En 1988, 68 de cada 100 adquirieron la habilidad de leer periódicos. Én 1991, 48 de cada 100 leían realmente un periódico, todos los días, por medio de dispositivos ópticos, lo que también es una diferencia muy significativa (20 por ciento). Entre los que leían periódicos mediante dispositivos ópticos, el 48 por ciento leían en voz alta a una velocidad de 70 ppm o más. Un 66 por ciento alcanzó esta velocidad cuando se midió la lectura en silencio. En 1988, la habilidad de descodificación («lectura fluida») se juzgó subjetivamente como buena en un 52 por ciento de los pacientes de edad avanzada. En 1991, se registró el número de errores de lectura en cinco frases. Por término medio, un 63 por ciento leyó el texto con un máximo de dos errores. Un 50 por ciento leyó un texto narrativo con un buen nivel de comprensión (cuatro de cada cinco preguntas contestadas correctamente).

Hubo correlaciones substanciales entre las mediciones simultáneas en el mismo nivel. La desviación típica osciló entre 0,25 y 0,50. La correlación entre el tamaño más pequeño de letra legible después de la evaluación óptica y la velocidad de lectura estimada en 1988 fue r = 0,45. La correlación entre la velocidad de lectura en silencio y el número de errores de lectura en 1991 fue r = 0,53. La única variable de 1988 que tuvo valor predictivo de la actuación en 1991 fue la letra más pequeña legible después de la evaluación óptica efectuada en 1988, en relación con el número de errores de lectura en 1991, r = 0,44. La comprensión de la lectura no mostró correlación significativa con ninguna otra variable.

DISCUSIÓN Y CONCLUSIONES

Los resultados muestran que, a lo largo de estos tres años, se ha producido una polarización en la pericia de lectura. Por un lado, se observa una reducción evidente del número de pacientes que utilizan dispositivos ópticos como medio de lectura preferido. Por otro, los pacientes que se hicieron adeptos de los dispositivos ópticos, han conseguido desarrollar más su pericia de lectura.

La baja correlación existente entre los resultados a corto y largo plazo indican que la información contenida en las historias clínicas de los pacientes tenían un valor limitado como indicadores de los resultados de la rehabilitación. En ellas, había solamente una información indirecta y escasa, referente al uso funcional de las habilidades de lectura. Esto se debe en parte a la heterogeneidad en la práctica del registro en las clínicas de baja visión. Sin embargo, queda pendiente de comprobación si existe o no alguna posibilidad de encontrar indicadores fiables que permitan predecir los resultados a largo plazo.

Una conclusión razonable es que los indicadores ópticos, meramente técnicos, son desorientadores. Un buen nivel de lectura de la letra más pequeña legible después de la evaluación óptica parece una condición necesaria pero no suficiente para que el entrenamiento y la prescripción de dispositivos tengan efectos duraderos. Es esencial un entrenamiento sistemático y pedagógico, especialmente si se trata de pacientes con visión deficiente desde el comienzo; sobré lo cual ha insistido también una investigadora sueca, la Dra. Ulla Nilsson, de la Universidad de Linkóping, en su disertación de 1990 titulada: "Resultados de la rehabilitación de baja visión".

Las futuras exploraciones de los datos procedentes del proyecto incluyen las interacciones entre los factores médicos anteriores, tales como la agudeza visual y la capacidad cognitiva (memoria verbal a corto plazo y vocabulario) cuando están relacionados con la capacidad de lectura en diferentes niveles de resultados. Las preguntas que deben plantearse son, por ejemplo: ¿Qué limites imponen sobre los resultados de la rehabilitación la capacidad mental y la edad? La clave de los predictores clínicos ¿debe encontrarse (como piensan algunos investigadores) en los efectos interactivos de la capacidad cognitiva y de las minusvalías visuales, en función de que el resultado se mida en el nivel sensorial, en el de descodificación o en el de comprensión? ¿Cuáles son las consecuencias sociales de no cumplir los requisitos de lectura exigidos por la vida diaria?

Observado a tres años vista, el resultado de la rehabilitación de la baja visión es negativo para todo el grupo, pero muy positivo para aquellos pacientes que siguen usando sus dispositivos ópticos. Aparentemente, existe un efecto de entrenamiento a largo plazo que produce muy buenos resultados en los pacientes que logran superar un umbral de actuación durante el programa de entrenamiento inicial de baja visión.
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MONOVISION, OTRO ASPECTO DE LA BAJA VISION

Janice Bastiaan

Optometrista, Low Vision Clinic, Kooyong.

INTRODUCCIÓN

Resulta difícil para las personas aceptar y adaptarse a cualquier pérdida visual. Se han dedicado muchos esfuerzos a ayudar a los deficientes visuales, pero existe un área en la que no se ha considerado necesaria la rehabilitación visual. Mi interés específico en la monovisión tuvo su origen cuando fui consultada por una afligida, ansiosa y confusa mujer de 67 años. Había perdido un ojo en una caída que había sufrido un mes antes de consultar conmigo. Su agudeza visual (ÁV) en el ojo izquierdo que conservaba era normal: 6/7 (0,8) y tenía un amplio campo visual de 130 grados. Sin embargo, señalaba que chocaba con las cosas y que sólo era capaz de realizar las tareas diarias más simples si empleaba movimientos lentos y cuidadosos. Explicaba su pesar por la pérdida de una parte de su cuerpo. Pedía información sobre cómo arreglárselas con su visión restante. Yo me di cuenta de que a lo largo de mi formación en optometría y baja visión nunca se había tratado este aspecto.

¿CUÁL ES LA INFORMACIÓN DISPONIBLE?

« A Singular View. The Art of Seeing with One Eye» ( Una visión singular. El arte de ver con un solo ojo), por Frank Brady (1985) fue escrita por su autor como consecuencia de la experiencia de la pérdida de un ojo. Describió los obstáculos que hubo de superar para realizar eficazmente ajustes que también fueran útiles para otras personas. En Sydney, Australia, Terry Spring y el Cyclops Circle editaron en 1991 «A One-Eyed View of Life» (Una visión monocular de la vida), en la que se proporcionan consejos para llevar a cabo las actividades cotidianas. Muchos libros de texto sobre fisiología ocular y percepción visual incluyen información sobre aspectos de la visión monocular de profundidad, como perspectiva espacial, tamaño relativo, contorno relativo, perspectiva angular, contraste, movimiento relativo y acomodación, pero no los ponen en relación con el planteamiento clínico de la monovisión. En los últimos 10 años se han publicado varios trabajos de investigación acerca del papel de estas características de la visión monocular en la mejora de la percepción de profundidad durante el movimiento. O'Donnell y Smith (1994) se centran en estos aspectos de la visión monocular para mejorar la percepción de profundidad durante el movimiento. La mayoría de los demás estudios sobre rehabilitación no ofrecen consejo a los usuarios que están tratando de adaptarse a la pérdida reciente de visión de un ojo y a la consiguiente monovisión.

MÉTODO

Averigüé cuantas de las personas que acudieron a nuestra LVC, (Low Vision Clinic) y que me habían consultado entre 1991 y 1996, habían requerido asistencia por monovisión.
Los usuarios con monovisión se definieron como aquellos con visión de 6/12 (0,5) o mejor en un ojo y <6/60 (<0,1) en el otro. Diez sujetos de un total de 52, que satisfacían estos criterios, habían desarrollado monovisión hacía menos de 6 meses antes, otros 10 lo habían hecho entre 1 y 2 años antes y 32 padecían monovisión de más de dos años de duración. Sus edades estaban comprendidas entre los 12 y los 91 años. Ninguno de los usuarios tenía experiencia previa en rehabilitación visual fuera de la proporcionada en nuestra LVC de Kooyong. Todos los sujetos habían sido remitidos a la clínica por sus oculistas o médicos generales. El personal de la clínica no estaba familiarizado con las necesidades de rehabilitación de los pacientes con monovisión antes de 1991.

La Tabla 1 muestra información detallada sobre el número, la edad o los grupos de edad y la etiología de los 52 sujetos. El entrevistador de la clínica pedía a los usuarios que identificaran aquellas actividades de la vida diaria que les causaran dificultades. Se les realizó un estudio optométrico completo, incluyendo anamnesis para establecer la etiología, medición de agudeza visual en la visión próxima y lejana, pico de sensibilidad al contraste para cerca (SC) (Melbourne Edge Test) y exploración del campo visual. Se les proporcionaron consejos sobre seguridad ocular y se les puso en contacto con nuestros otros servicios, en los que fueron filiados en caso necesario. En nuestra clínica y en los servicios regionales se dispone de terapeutas ocupacionales, asistentes sociales, ortópticos, audiólogos e instructores en orientación y movilidad, que pueden proporcionar consejo y apoyo a nuestros usuarios, ayudándoles en aspectos relativos a actividades de la vida diaria (AVD), mejora de la iluminación doméstica y evitación del deslumbramiento, seguridad en la proximidad del hogar, incluyendo asesoramiento sobre trabajo, hobbies, manualidades, jardinería, audición y aspectos personales. Se remitió a los usuarios a otras agencias para rehabilitación para conducir. Se aconsejó a nuestros usuarios que acudieran regularmente a revisión con su oftalmólogo habitual.

La Tabla 2 muestra la distribución por grupos de edad (en años) de las características de mi población de usuarios. La sensibilidad al contraste (SC) se midió en decibelios.

RESULTADOS Y DISCUSIÓN

Veintiocho usuarios habían sufrido pérdida brusca de visión achacable a traumatismos, accidentes vasculares (DMAE, degeneración macular asociada a la edad exudativa, oclusiones de la arteria o la vena centrales de la retina), desprendimiento de retina, inflamación, ACVA (ictus) e intervenciones quirúrgicas (extirpación de un tumor, complicaciones quirúrgicas). Los restantes 24 usuarios habían sufrido pérdida visual progresiva por causas tales como DMAE atrófica, glaucoma, neuropatía óptica isquémica, atrofia óptica y diabetes.

La mayoría de los sujetos del grupo de comienzo brusco con agudeza visual de 6/7 (0,8) y 6/9 (0,7) tenían valores casi normales de SC, mientras que se detectaron pérdidas moderadas en la mayoría de usuarios con agudeza visual de 6/12 (0,5). En el grupo de comienzo gradual más de la mitad de los sujetos tenían una pérdida moderada de SC, como corresponde a la DMAE como agente etiológico.

Las Tablas 3 y 4 muestran el número de usuarios en cada aspecto de la rehabilitación, en relación con su agudeza visual y el tiempo transcurrido desde el comienzo del trastorno. Las actividades de la vida diaria que precisaron asistencia fueron la escritura, la costura, la preparación y consumo de los alimentos, el cuidado personal y la seguridad en el hogar. El personal de rehabilitación utilizó instrumental para baja visión de nuestro Centro de Adaptación y sugirió técnicas alternativas para superar las dificultades planteadas por las actividades cotidianas o que implicaran movilidad. Las actividades de ocio incluían jardinería, deportes, manualidades y hobbies. La Tabla 3 muestra los resultados obtenidos en el grupo con monovisión brusca. Todos los usuarios de comienzo reciente con 6/7 (0,8) de agudeza visual precisaron atención optométrica y el 75 % necesitaron ayuda para la movilidad, la iluminación, el deslumbramiento y las actividades de ocio. La mitad tenían intención de volver a conducir y solicitaron ayuda para las actividades de la vida diaria. Todos los usuarios con agudeza visual de 6/9 (0,7) y comienzo reciente precisaron asistencia optométrica y ayuda para las actividades de la vida diaria. Cuando el tiempo transcurrido desde la pérdida visual era de uno a dos años, todos los sujetos precisaron atención optométrica. Aquellos con agudeza visual de 6/9 (0,7) y 6/12 (0,5) necesitaron asesoramiento sobre iluminación y deslumbramiento y la mayoría de los que tenían 6/7 (0,8) precisaron ayuda para las actividades de la vida diaria. Los sujetos con monovisión de más de dos años de duración precisaron ayuda en actividades de la vida diaria, iluminación y deslumbramiento y atención optométrica.

La Tabla 4 muestra los resultados en los sujetos con monovisión de comienzo gradual y permite establecer una comparación interesante con el grupo de comienzo brusco. No hay resultados referidos a sujetos con comienzo reciente puesto que la pérdida gradual implica una progresión lenta. Todos los usuarios con agudeza de 6/7 (0,8) y la mayoría de los que tenían 6/9 (0,7) y 6/12 (0,5) precisaron ayuda para las actividades de la vida diaria y atención optométrica. Todos los que tenían una agudeza de 6/7 (0,8) precisaron ayuda en iluminación y deslumbramiento, pero sólo la necesitaron la mitad de los incluidos en las otras dos categorías.

RECOMENDACIONES

Los usuarios con pérdida visual brusca, o de comienzo reciente, precisan una atención cuidadosa por parte de los profesionales para que puedan recibir información fiable y dispongan, en breve plazo, de métodos adecuados de rehabilitación. El personal profesional incluye enfermeras, oftalmólogos, optometristas y médicos generales. Es importante iniciar la rehabilitación tan pronto como el usuario acuda en busca de asistencia. El tratamiento de urgencia y la actuación médica deben tener preferencia, pero siempre ha de proporcionarse asistencia suplementaria. Hay que instruir suficientemente a los parientes y amigos sobre la pérdida visual, para permitirles ayudar al usuario.

Las necesidades de rehabilitación planteadas por nuestros usuarios fueron similares en los grupos de comienzo brusco y gradual. Sin embargo, debemos recordar que este estudio describe una muestra de sujetos que acuden a una clínica de baja visión y que puede no ser representativa de la amplia variedad existente en la población con monovisión. Nuestros clientes contaban con atención optométrica y asesoramiento para su visión restante y con asistencia no óptica para iluminación, gradaciones y sombra, porque estos aspectos les ayudan a desarrollar apoyos para la monovisión. Todos nuestros clientes con monovisión se sentían desconcertados y frustrados por sus dificultades para llevar a cabo las actividades de la vida diaria y podían no estar informados de que había a su disposición técnicas fáciles y seguras para ayudarles. La capacidad auditiva era normal en la mayoría de estas personas, aunque algunos utilizaban audífonos con buenos resultados. Durante el movimiento es importante tener una audición óptima, tanto por el sujeto como por las personas de su entorno, para disminuir la posibilidad de que se produzcan choques con otras personas. Había grandes variaciones en el grado de adaptación tras una pérdida y en la capacidad del usuario para asumir las actividades. Varios usuarios deseaban discutir aspectos relacionados con su deficiencia, incluso algunos de larga duración. Yo solía pensar que la aceptación por parte del usuario es un requisito necesario para garantizar que la rehabilitación tendrá éxito pero, a la vista de esta experiencia, ahora creo que el asesoramiento debe estar disponible a lo largo de todo el proceso de rehabilitación. Mi decepción fue la desgana de los usuarios para aceptar ayudas sobre orientación y movilidad (O y M). ¿Estábamos presentando nuestro servicio de apoyo O y M de una forma que animara a los usuarios a aceptar nuestra oferta? Tarde o temprano todos los afectados consiguen adaptarse a una pérdida visual, pero las actitudes de la comunidad pueden ser un factor que influya considerablemente sobre la frecuencia con que los usuarios rechazan la asistencia para la movilidad. Muchos usuarios prefieren arreglárselas como pueden con sus propias estrategias desarrolladas sin asesoramiento. Bajar escalones y rampas era el mayor temor señalado por todos los usuarios. Era necesario que consideráramos el modo de identificar fácilmente las rampas.

En 1991 fui miembro fundador del Grupo de Monovision, que es un grupo de apoyo para las personas que han perdido la visión de un ojo. El grupo incluye usuarios y profesionales del Royal Victorian Eye and Ear Hospital y de la Association for the Blind, de Kooyong. Este grupo ha editato dos manuales : «A Guide to Living with One Eye» (1996) y «Tips for Living with One Eye» (1996) («Guía para vivir con un solo ojo» y «Consejos para vivir con un solo ojo», respectivamente). La «Guía» es un resumen de métodos que se pueden emplear cuando se pierde un ojo con descripciones de lo que la persona puede esperar. Los «Consejos» proporcionan asesoramiento a personas como las mencionadas en este artículo y ofrece sugerencias prácticas sobre cómo superar dificultades, especialmente en las actividades de la vida diaria. En la elaboración de ambos manuales intervinieron miembros del Grupo de Monovision y personal del hospital y de la Low Clinic Vision.

CONCLUSIONES

Me gustaría que todos los profesionales y el personal de rehabilitación dispusieran de formación para ofrecer ayuda a los usuarios con monovision. La dificultad consiste en recordar que estamos ante personas que tienen una agudeza visual normal y un campo visual ligeramente reducido, pero que han perdido la percepción estereoscópica de profundidad. Podemos reeducar a estas personas para que hagan un mejor uso de las posibilidades que tienen de percepción monocular de profundidad y proporcionarles información impresa para que recuerden los métodos que se les enseñaron durante su proceso de rehabilitación.

Tabla 1. Número, edad (en años) y etiología de la pérdida visual en los 52 usuarios.

	Número
	
	Edad
	
	Etiología

	1
	
	42
	
	Retinopatía diabética

	1
	
	55
	
	Iritis secundaria

	1
	
	61
	
	Accidente cerebro-vascular

	1
	
	72
	
	Neuropatía óptica isquémica

	3
	
	12,21,65
	
	Accidente traumático

	2
	
	48,88
	
	Atrofia óptica

	2
	
	63,76
	
	Desprendimiento de retina

	2
	
	73,74
	
	Enucleación de globo ocular por tumor.

	2
	
	78,81
	
	Oclusión de la arteria central de la retina

	7
	
	63-79
	
	DMLE Exudativa

	6
	
	67-86
	
	Glaucoma

	15
	
	67-86
	
	DMLE atrófica

	5
	
	67-89
	
	Oclusión de la vena central de la retina

	4
	
	81-91
	
	Complicación postquirúrgica


Tabla 2. Categorías y resultados de la exploración en el grupo de 52 usuarios

	Edad de comienzo

mono-visión
	n
	Causa de pérdida visual
	Gradual (G) o Súbita
	AV en el mejor ojo
	SC en el mejor ojo

	
	
	
	
	6/7
(S)
	6/9
-0,8
	6/12
-0,7
	25-21
-0,5
	20-16
	15-10
	9-5

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Edad 12
	1
	Trauma
	1 (S)
	1
	
	
	1
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	21
	1
	Trauma
	1(S)
	1
	
	
	1
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	41-60
	1
	Inflamación
	1(S)
	
	
	1
	
	1
	
	

	
	1
	Atrofia óptica
	1(S)
	1
	
	
	
	1
	
	

	
	1
	Diabetes
	1(G)
	
	1
	
	
	
	1
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	61-70
	1
	Trauma
	1(S)
	1
	
	
	
	1
	
	

	
	5
	Vascular
	5(S)
	3
	1
	1
	
	1
	4
	

	
	1
	Vascular
	1(G)
	
	1
	
	
	
	1
	

	
	2
	Glaucoma
	2(G)
	1
	1
	
	
	
	1
	1

	
	2
	DMLE atronca
	2(G)
	1
	
	1
	1
	1
	
	

	
	1
	Desprendimi-
ento retina
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	1(S)
	1
	
	
	
	1
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	71-80
	6
	vascular
	6(S)
	1
	
	5
	
	2
	4
	

	
	1
	Atrofia óptica
	1(S)
	
	1
	
	
	1
	
	

	
	1
	desprendimi-ento retina
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	1(S)
	1
	
	
	
	1
	
	

	
	2
	tumor
	2(S)
	1
	1
	
	
	1
	1
	

	
	3
	glaucoma
	3(G)
	1
	2
	
	
	1
	2
	

	
	7
	DMLE atrófica
	7(G)
	1
	
	6
	
	1
	6
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	81-90
	3
	vascular
	3(S)
	1
	1
	1
	
	2
	1
	

	
	3
	post-cirugia
	3(S)
	1
	
	2
	
	
	2
	1

	
	1
	atrofia óptica
	1(G)
	
	
	1
	
	1
	
	

	
	1
	glaucoma
	1(G)
	
	
	1
	
	
	1
	

	
	6
	DMLE atrófica
	6(G)
	
	2
	4
	
	
	4
	2

	
	
	
	
	
	•
	
	
	
	
	

	Edad 91
	1
	post-cirugía
	1(S)
	1
	
	
	
	
	1
	


Tabla 3. Servicios de rehabilitación utilizados por usuarios con comienzo brusco

	SÚBITO
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	6/07
	
	
	
	6/09
	
	
	
	6/12
	

	ACTIVIDAD
	R(4)
	M(4)
	L(6)
	
	R(2)
	M(l)
	L(2)
	
	R(0)
	M(2)
	L(8)

	AVD
	2
	3
	4
	
	2
	1
	2
	
	
	2
	5

	Movilidad
	3
	2
	2
	
	
	1
	
	
	
	
	1

	Conducir
	2
	2
	2
	
	
	1
	1
	
	
	
	

	iluminación/deslumbramiento
	3
	1
	5
	
	
	1
	1
	
	
	2
	5

	
	
	6/07
	
	
	
	6/09
	
	
	
	6/12
	

	ACTIVIDAD
	R(4)
	M(4)
	L(6)
	
	R(2)
	M(l)
	L(2)
	
	R(0)
	M(2)
	L(8)

	Ocio
	3
	
	2
	
	
	1
	
	
	
	
	1

	Trabajo
	
	1
	1
	
	
	
	
	
	
	
	

	Gafas
	4
	4
	6
	
	2
	1
	2
	
	
	2
	7

	Audición
	
	1
	
	
	1
	
	2
	
	
	
	

	Asesoría
	1
	1
	1
	
	
	
	
	
	
	
	1


R ( ) = Número de usuarios de comienzo reciente, < 6 meses.
M ( ) = Número de usuarios con comienzo entre 6 meses y 2 años
L ( ) = Número de usuarios con más de dos años desde el comienzo.
Tabla 4. Servicios de rehabilitación utilizados por usuarios con comienzo gradual

	GRADUAL
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	6/07
	
	
	
	6/09
	
	
	
	6/12
	

	ACTIVIDAD
	R(0)
	M(l)
	L(2)
	
	R(0)
	M(l)
	L(6)
	
	R(0)
	M(4)
	L(10)

	AVD
	
	1
	2
	
	
	1
	4
	
	
	4
	7

	Movilidad
	
	
	1
	
	
	
	
	
	
	2
	4

	Conducir
	
	
	1
	
	
	
	1
	
	
	
	3

	iluminación/deslumbramiento
	
	1
	2
	
	
	1
	3
	
	
	4
	5

	Ocio
	
	
	
	
	
	
	1
	
	
	1
	3

	Trabajo
	
	
	
	
	
	
	1
	
	
	
	

	Gafas
	
	1
	2
	
	
	1
	5
	
	
	4
	6

	Audición
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	1
	2

	Asesoría
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	1
	2


R ( ) = Número de usuarios de comienzo reciente, < 6 meses.
M ( ) = Número de usuarios con comienzo entre 6 meses y 2 años
L ( ) = Número de usuarios con más de dos años desde el comienzo.
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ADIESTRAMIENTO DE LA BAJA VISION ASISTIDO POR ORDENADOR: VISTRA

Anita Leijen

A. Leijen. Occupational therapist Regionale Instelling Noord, Rijksstraatweg 61 9752 AC Harén, The Netherlands

INTRODUCCIÓN

El uso de las posibilidades visuales de una persona deficiente visual ha de ser estimulado tanto como sea posible, ya que esto lleva al uso más eficiente posible de la visión restante, con lo que se puede entender mejor el mundo visual. (1), (2), (4), (5)

La idea subyacente es que la eficiencia visual puede ser mejorada por medio de un adiestramiento estructurado. (4)

La agudeza visual, el campo visual, la sensibilidad al contraste y la visión en color juegan un importante papel en el funcionamiento visual, pero no parecen ser los únicos factores determinantes, ya que normalmente sucede que uno hace más o, de hecho, menos que sobre la base de lo que puede esperarse de su visión residual.

Punto de arranque para el adiestramiento es la percepción del detalle, considerando esto como una parte muy importante para el funcionamiento visual efectivo. (4)

La lectura es una forma importante de comunicación y, como tal, es un medio apropiado para practicar la percepción del detalle, lo que está relacionado con las preguntas directas con que las personas con deficiencia visual llegan al centro de rehabilitación.

El adiestramiento visual

El adiestramiento visual se realizaba hasta hace poco en la institución regional practicando con varios materiales de lectura / escritura y materiales de juego.

Entre otras cosas, también se empleaba el adiestramiento de lectura de Backman's (1), (4). Su objetivo era mejorar el uso de la baja visión. La baja visión podía ser el resultado de trastornos oculares.

Cada vez era mayor la necesidad de encontrar, por una parte, un medio de terapia con el cual fuera posible más variación de la que se disponía sobre papel, y, por la otra, un medio con el cual conseguir resultados objetivamente cuantificables: el ordenador.

El ordenador

El ordenador es un medio de comunicación que está ocupando una forma cada vez más importante en nuestra sociedad. Ya se han desarrollado muchos medios para hacer el ordenador más asequible a las personas con deficiencias visuales, tales como amplificadores de textos, línea de lectura Braille, etc.

El ordenador tiene también muchas ventajas como medio de terapia. De entre algunas de ellas podemos citar:

*
El ordenador es siempre paciente.

*
El ordenador es capaz de mantener fácilmente la puntuación de la información de medición de manera que el progreso es activamente mensurable.

*
El ordenador nos permite variar interminablemente el tamaño y la forma de las letras, el color y el contenido de la pantalla y, como resultado de esto, adaptarnos a cada persona individualmente.

Adiestramiento visual con el ordenador

Por medio de varios juegos y programas de prácticas que han aparecido en el mercado, tales como «De Kijkdoos» (La Caja de Atracciones), se puede ofrecer una gran variedad de ejercicios. Nosotros quisimos desarrollar un programa orientado hacia la lectura, usando el adiestramiento para leer de Inde y Backman (1), (4). Poco después, se añadió a esto el conocimiento experimental de los diferentes miembros del personal de rehabilitación, lo que condujo al desarrollo de Vistra. (5)

VISTRA

Grupo objetivo

En principio, el uso de Vistra está abierto a cualquiera que pueda leer y pueda beneficiarse del adiestramiento visual para mejorar la visión residual. Se refiere a personas con alteraciones oculares, tales como: pérdida de la visión central, problemas con el control de los movimientos de los ojos, campo de visión periférico limitado y ambliopía. No obstante, además de estas personas, también incluye a aquellos que sufren agnosia como resultado de una lesión cerebral.

Medios

Hardware empleado:

Ordenador personal compatible IBM con procesador 2/66 DX 486, memoria interna de 8 Mb y un disco duro de 500 Mb, una tarjeta SVGA, un monitor de 14", un ratón y un lápiz luminoso de FTG Data Systems.

Software empleado:

Sobre la base de las demandas técnicas, se eligió el sistema de desarrollo Visual Basic Professional bajo Microsoft Windows 3.1. (5)

El punto central del diseño no es solamente los ejercicios. Por el contrario, se ha dado consideración a la conveniencia del usuario, controlada por el terapeuta, y al uso de la menor cantidad de botones para la persona con deficiencia visual.

Diseño y funcionamiento

El programa ha sido diseñado de tal modo que toda la información puede ser presentada con un número de ventanas de una manera coherente gráficamente. Se pueden pedir sub-menús en forma de ventanas desde un menú principal. El programa comprende un sistema estricto diseñado jerárquicamente, de forma que hasta el menos experto usuario de ordenador puede también manejarlo.

Las secciones innecesarias desaparecen, en tanto que la información relevante permanece presente.

La reproducción de letras y números es variable. Se pueden lograr posibilidades de ajuste por cliente en forma de tamaño de letra, color de primer plano y de fondo, posición de las palabras en la pantalla, texto móvil y fijo, posibilidad de líneas de fijación y nivel de lectura de los textos.

Los diferentes ejercicios se pueden variar en grado de oscuridad y forma. Se puede ajustar la visualización de palabras, líneas o pantallas completas, así como el espaciado entre líneas, el número de columnas, la cantidad de letras por palabra, tratamiento de errores y el número de veces que se ofrece el ejercicio. De esta manera, el ejercicio se puede ajustar, tan bien como sea posible, a las posibilidades de un determinado cliente, en un cierto momento durante la rehabilitación.

Contenido del programa

Vistra comprende un test y 21 ejercicios.

El test es un trozo de texto que el cliente tiene que leer. El tiempo necesario para esto es registrado por el ordenador. El terapeuta registra los errores que han sido leídos.

Los ejercicios se dividen en ejercicios orientados hacia una mejor exploración del medio visual, el agrandamiento del rango de fijación, fijación (excéntrica), ejecución de movimientos sacádicos, mejora de la destreza lectora, precisión y velocidad. Varios objetivos se pueden entremezclar en diferentes ejercicios.

Los ejercicios son:

*
Colocación aleatoria con o sin una línea de facilitación.

Se colocan palabras aleatoriamente en la pantalla. El cliente tienen que señalar las palabras con el lápiz luminoso empezando desde arriba y moviéndose hacia abajo.
*
Señalar la palabra o el número correcto.
La palabra o número indicado delante del margen rojo tiene que ser buscado después en la misma línea en el lado derecho y marcado con el lápiz luminoso.
*
Señalar letras.
En tres ejercicios diferentes se ha de señalar cierta letra o letras de una combinación de letras o palabras en un texto.
*
Palabras en columnas.
En unos cuatro ejercicios, se presentan palabras en columnas en las que el tamaño de las palabras es igual o varía en longitud.
*
Textos.
Los textos son reproducidos en columnas, columnas transversales, en campos de fijación o en toda la longitud de la pantalla.
*
Palabras y frases con errores.
En tres ejercicios hay palabras con ortografía incorrecta o espacios omitidos. Se han de señalar tres errores con el lápiz luminoso.
*
Subtítulos con o sin una imagen visual.
Una queja frecuente es no poder leer ya los subtítulos en la televisión. Esto parece ser normalmente el resultado de una velocidad lenta de lectura. Con la ayuda de este ejercicio, el rehabilitando puede intentar aumentar su velocidad de lectura específicamente para subtítulos.

El ordenador registra la velocidad de la lectura de cada ejercicio y test, en la unidad de palabras por minuto. Además de esto, el ordenador registra también los errores. El cliente es informado al final de cada ejercicio, ya que esta información aparece en una ventana.

Todas las diferentes sesiones son archivadas por el ordenador y pueden ser recuperadas en forma de tabla o gráfico, por sesiones o por secciones.

Prueba de comprobación con Vistra

El programa Vistra fue realizado en su primera versión a finales de 1995. Las ventajas y posibles efectos de esta forma de adiestramiento fueron detallados posteriormente. Además de esto, no quisimos corregir sólo los errores todavía presentes, sino comprobar también que el grupo objetivo que habíamos seleccionado había mejorado con este nuevo medio de terapia.

Para ello, durante el último período, trabajamos con 17 clientes con trastornos oculares y cerebrales (agnosia), variando la frecuencia de los ejercicios (1-4 veces por semana), así como la eventual duración del adiestramiento. También la edad de los clientes fue variada, desde jóvenes adultos hasta ancianos.

CONCLUSIÓN

En el momento en que se escribe este resumen, el período de prueba está en plena marcha y, por lo tanto, no se pueden hacer conclusiones finales todavía. De momento, no obstante, se pueden hacer algunas pocas conclusiones:

*
El programa Vistra parece ser adecuado para todas las personas con deficiencias visuales, de quienes se puede esperar que se beneficien del adiestramiento al aprender a usar óptimamente el resto de su visión. Por otra parte, una agudeza visual muy baja ofrece un problema práctico, ya que no es posible un aumento potente en todos los ejercicios con el equipo actual.
*
Por lo demás, los resultados obtenidos con el grupo de personas con agnosia son muy buenos.
*
El programa Vistra parecer ser un medio de adiestramiento paciente y constante, con el que es posible tanta variación, que incluso con adiestramiento intensivo no parece presentarse aburrimiento ni agitación.
*
El adiestramiento ofrece al cliente la posibilidad de rehabilitarse sin tener que necesitar continuamente un terapeuta en su proximidad inmediata: el programa anima a la propia iniciativa.
*
Los resultados registrados por el ordenador son una buena información, tanto para el cliente como para el que dirige el tratamiento.
*
El adiestramiento frecuente en el ordenador parece tener un valor añadido para algunos grupos objetivo de adiestramiento visual.
*
Parece ser que lo que se ha aprendido con el programa Vistra es materia de generalización en otras tareas visuales.
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REHABILITACIÓN DE LA BAJA VISION CON EMPLEO DE UN ELECTROESTIMULADOR TRANSCUTÁNEO

R. LUKAUSKIENE, B. MlCKIENE, I. BUSAUSKIENE

Kaunas Academic Clinic, Neurosurgical Center, Eiveniu 2, Kaunas 3007 – Lituania

INTRODUCCIÓN

Nos centramos en el problema de la estimulación del analizador visual después de comprobar que se producía una mejora en la capacidad de visión después de la electroestimulación transcutánea de los globos oculares en pacientes con trastornos de refracción miópica.

La electroestimulación transcutánea (EST) ocupa un lugar de cierta importancia en la curación de este defecto cuando otros métodos existentes, tales como la terapia mediante fármacos y la fisioterapia, no tienen efecto. Shandurina A.N., Linnik L.F., Kompaneec E.B. et al. señalan que la ambliopía y la miopía deben ser tratadas por el método de electroestimulación transcutánea, especialmente en el caso de personas jóvenes.

El propósito de este estudio fue el análisis clínico y neurofisiológico de la dinámica de la función visual antes y después de la EST. Se observó una evidente mejora entre los datos de agudeza de visión anteriores y posteriores a la EST.

Todas las personas fueron sometidas a pruebas de agudeza visual, estudios de potencia de refracción y determinación de la función de percepción de la sensibilidad al contraste (SC).

La medición de la agudeza visual y potencia de refracción y la valoración de la SC fueron repetidas inmediatamente después de terminar el tratamiento de estimulación transcutáneo.

SUJETOS

Se empleó la EST en la rehabilitación de 40 personas (80 ojos) con trastornos de refracción miópica, cuyas edades estaban comprendidas entre los 16 y los 22 años. Su agudeza visual era de 0,06 a 0,5, y la potencia de refracción de sus ojos era de -0,25 dioptrías (D) a -0,8 D.

Se compararon 20 sujetos emétropes con agudeza visual y función de SC normales con las 40 personas afectadas de trastornos de refracción miópica cuyas funciones de SC eran un tanto reducidas en todas las frecuencias espaciales.

MÉTODO

Se empleó un electro estimulador ESO-2 para la electroestimulación transcutánea del analizador visual. Este método fue desarrollado por el Research Institute of Neurocybernetics de la Rostov State University (1985), siendo propuesto por Kompanejec E.B.

El método y el electro estimulador ESO-2 fueron aprobados por las instituciones médicas de Rostov y por el Moscow Helmholtz Institute of Eye Diseases en el curso del tratamiento de varios cientos de pacientes con edades comprendidas entre los 6 y los 70 años. Se logró una mejora de la visión en el 85% de los casos.

El método de EST de la parte periférica del analizador visual es fisiológico y seguro para el sistema óptico, y puede aplicarse a pacientes no internos. El método consiste en la activación de la parte periférica del analizador visual mediante una forma específica de estimulación transcutánea con el electro estimulador ESO-2 diseñado para tal fin.

El electro estimulador es un dispositivo de estimulación transcutánea de la parte periférica del analizador óptico, a diferentes regímenes. Durante la estimulación eléctrica se estimula el nervio óptico, siendo dicha estimulación controlada por los parámetros de las sensaciones visuales elementales —los fosfenos—. El dispositivo nos permite determinar los umbrales de iniciación de fosfeno de forma individualizada para cada paciente.

El electrodo activo del dispositivo se coloca en los lados externos del párpado cerrado derecho e izquierdo y luego en los lados internos de ambos párpados.

El electrodo no activo se sitúa en la mano derecha del paciente. De esta forma, el campo eléctrico aparece entre dos cargas eléctricas, produciéndose la transmisión de los iones. Por consiguiente, las cargas negativas se acumulan en el área de los iones positivos y las cargas positivas en el área de los iones negativos. A través de su interacción, dichas concentraciones de iones intentan eliminar su campo eléctrico interno.

La concentración de iones negativos, que se produce por medio de interacción, es proporcional a la potencia de la corriente del circuito de la fuente de corriente. Se forma una carga negativa, la cual produce un corriente de iones positivos activos en su propio beneficio.

La presencia de la carga negativa en el área de interacción produce una reducción de la tensión superficial dentro de las paredes de los vasos sanguíneos, por lo que el radio de estos aumenta y se produce un correspondiente incremento del suministro de sangre en el área donde existe el campo eléctrico interno.

PROCEDIMIENTO

La agudeza visual, la potencia de refracción y la función de sensibilidad al contraste fueron examinadas antes y después de la electroestimulación transcutánea del analizador visual. Las pruebas se llevaron a cabo en tres fases:
1.
La medición de agudeza visual y potencia de refracción y la prueba de sensibilidad al contraste se realizaron antes de la EST. La prueba de SC se realizó en seis frecuencias espaciales, desde 0,4 hasta 19 ciclos por grado, mediante un dispositivo de vídeo electrónico con fijación central e iluminación fotópica.
2.
Se utilizó un electro estimulador ESO-2 para activar el sistema visual por estimulación transcutánea en diversos estados. Durante el procedimiento se excitó el analizador óptico, controlándose la excitación según los parámetros de las sensaciones visuales elementales, es decir, los fosfenos. Los umbrales de los fosfenos fueron seleccionados individualmente. La amplitud de la corriente fue de 50-200 mA.
Un electrodo activo fue aplicado en el siguiente orden: primeramente, en los lados externos de los párpados cerrados derecho e izquierdo; a continuación, en los lados internos. El electrodo no activo se colocó en la mano derecha del paciente.
3.
La medición de agudeza visual y potencia de refracción y la prueba de sensibilidad al contraste se repitieron después de 10-15 aplicaciones de EST.
RESULTADOS

El análisis clínico y neurofisiológico de la dinámica de la función visual, de los cambios de potencia de refracción y de la variación de la función de SC se efectuó en 40 personas (80 ojos), antes y después del tratamiento.

El estado inicial de los pacientes, así como la mejora de la agudeza visual y de la sensibilidad al contraste resultantes, aparecen en las figuras 1-6.

Antes del tratamiento, se observó que la agudeza visual de todos los pacientes era reducida. Dependiendo de su agudeza visual, dividimos a los pacientes en 4 grupos. El primer grupo estaba compuesto por pacientes con una media de agudeza visual de 0,2; el segundo, de -0,1; el tercero, de -0,08; y el cuarto, de -0,06.

Por consiguiente, la potencia de refracción del primer grupo de pacientes era de -0,25 D a -2,0 D, la del segundo grupo de -2,25 D a -4,0 D, la del tercer grupo de -4,25 a -6,0, y la del cuarto grupo de -6,25 D a -8,0 D. Después de llevarse a cabo las 10-15 aplicaciones de EST, se volvió a examinar la agudeza visual.

Los resultados demuestran que el primer grupo de pacientes elevaron su media de agudeza visual en cuatro décimas (a 0,6), el segundo en dos décimas (a 0,3), el tercero en tres centésimas (a 1,01) y el cuarto en tres centésimas (a 0,09). (Figura 1).
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Figura 1. Agudeza visual antes y después de la electroestimulación transcutánea del analizador visual
1.
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Figura 2. Rehabilitación de los pacientes después de la electroestimulación transcutánea del analizador visual
Se produjo un efecto positivo de rehabilitación después de electro estimular los ojos del primer grupo de pacientes con potencia de refracción de -0,25 D a -2,0 D en el 90% de los casos (Figura 2).

Los pacientes del segundo grupo, cuya potencia de refracción era de -2,25 D a -4,0 D, experimentaron una mejora de su agudeza visual en el 86% de los casos.

La mejora del tercer grupo de pacientes, cuya potencia de refracción era de -4,25 D a -6,0 D, se produjo en el 75% de los casos.

La mejora del cuarto grupo de pacientes, cuya potencia de refracción era de -6,25 D a -8,0 D, se produjo en el 42% de los casos.

Pasados 6 meses, un examen reveló que los pacientes del primer y segundo grupo presentan una agudeza visual estable, como la que tenían después de la EST.

En los pacientes del tercer y cuarto grupo fue necesario repetir el procedimiento de EST. Normalmente, la EST se repite dos veces al año en pacientes cuya potencia de refracción es superior a -2,0 D.

Con objeto de verificar la eficacia de la electroestimulación transcutánea, además de realizar una estimación de la agudeza visual y de la refracción, llevamos a cabo pruebas de sensibilidad al contraste. Las pruebas sobre el primer grupo de pacientes reflejan que, con anterioridad a la EST, la función SC se había reducido en el 52% de los casos a bajas frecuencias, tales como 0,4-0,6 ciclos por grado; a altas frecuencias, tales como 9,7-19 ciclos por grado, en el 25-40% de los casos. Después de la EST, la función SC en bajas frecuencias se normalizó; en altas frecuencias, se produjo una moderada mejora en el 30-40% de los casos (figura 3).

Las pruebas de SC en el segundo grupo de pacientes revelan que antes de la EST la función de SC había experimentado una reducción a frecuencias tanto bajas como altas, aunque prevalecían en las altas frecuencias (figura 4). La percepción en frecuencias de 14-19 ciclos por grado era mediana en el 20% de los casos. Después de los procedimientos de EST, la función SC en bajas frecuencias subió hasta cerca de la normalidad, aunque la SC en altas frecuencias permaneció en un nivel bajo. La percepción de las funciones SC en frecuencias de 14-19 ciclos por grado se mantuvo en el 45% de la sensibilidad al contraste dentro de esta gama de frecuencias (Figura 4).
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Figura 3. Función de sensibilidad al contraste antes y después de la electro-estimulación del analizador visual
Primer grupo de pacientes:

1.
Antes de la estimulación
2.
Después de la estimulación
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Figura 4. Segundo grupo de pacientes
Las pruebas de SC sobre el tercer grupo de pacientes demuestran la existencia de bajas funciones de SC en la totalidad de los casos, especialmente en altas frecuencias, con una percepción del orden de 5-10%.

Después de la estimulación, la función de SC aumentó en las frecuencias baja y media. La función de SC en altas frecuencias permaneció en un nivel bajo (figura 5).
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Figura 5. Función de sensibilidad al contraste antes y después de la electroestimulación transcutánea del analizador visual

Tercer grupo de pacientes:

1.
Antes de la estimulación
2.
Después de la estimulación
Las pruebas de SC sobre el cuarto grupo de pacientes revelan cambios de la percepción a la SC en la mayoría de las frecuencias altas y bajas. Las altas frecuencias, de 9,7-19 ciclos por grado, se redujeron al 10-15% de la sensibilidad al contraste. Se redujo la percepción en bajas frecuencias, de 0,4-0,9 ciclos por grado, y se observó una percepción bastante buena en las frecuencias medias de 1,3-2,4 ciclos por grado (figura 6).

Después de la EST, la función de sensibilidad al contraste aumentó en las bajas frecuencias. Las frecuencias de SC tales como 9,7-11 ciclos por grado se mantuvieron al 15-20% de la sensibilidad al contraste en las altas frecuencias.

Los resultados sugieren que la medición de la función de SC después de la EST es útil en la determinación de los criterios de utilidad del método de EST en sujetos con diversos tipos de trastornos de refracción miópica.
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Figura 6. Función de sensibilidad al contraste antes y después de la electroestimulación transcutánea del analizador visual

Cuarto grupo de pacientes:

1.
Antes de la estimulación
2.
Después de la estimulación
Después de la EST, la función de sensibilidad al contraste aumentó en las bajas frecuencias. Las frecuencias de SC tales como 9,7-11 ciclos por grado se mantuvieron al 15-20% de la sensibilidad al contraste en las altas frecuencias.

Los resultados sugieren que la medición de la función de SC después de la EST es útil en la determinación de los criterios de utilidad del método de EST en sujetos con diversos tipos de trastornos de refracción por miopía.

DISCUSIÓN

La información obtenida nos permite señalar que la EST ha resultado eficaz para el tratamiento de las primeras fases de la disfunción de refracción miópica. Podría sugerirse que la restauración de la agudeza visual y la percepción de la SC estaba basada en la mejora del estado funcional de los músculos del globo ocular, en un mayor suministro de sangre a los mismos y un mejor metabolismo.

CONCLUSIONES

Según lo expuesto, en este estudio utilizamos el método propuesto por Kompaneec E.B., del Rostov Institute of Neurocybernetics. El autor declaró que el dispositivo de EST era apropiado para el tratamiento de la atrofia del nervio óptico, de las distrofias de la retina, de los problemas de refracción y de las alteraciones del movimiento de los ojos.

Hemos empleado este método de rehabilitación de trastornos de refracción miópica. La información obtenida nos permite concluir que:

1.
La EST es un nuevo método que mejora las funciones visuales y la sensibilidad al contraste.
2.
La repetida aplicación de la EST resultó eficaz.
3.
La utilización de la EST nos ha permitido mejorar y recuperar visiones en casos en los que los métodos tradicionales de terapia mediante fármacos y fisioterapia no tuvieron efecto.
4.
El menor número de casos fue de agudeza visual; el mayor, de trastornos de la refracción. El más bajo fue la función de SC en todas las frecuencias, aunque especialmente en las altas.
5.
Los resultados de los ensayos de SC avalan el descubrimiento de que todas las frecuencias de SC eran de bajo nivel en personas de baja visión.
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NO VEO QUE PUEDA HACERLO: REALIZACIÓN DE TAREAS POR PERSONAS CON DEFICIENCIA VISUAL EN UNA SITUACIÓN DESCONOCIDA

ANNA J. VAN DE WEGE

VISIO, National Foundation for the Visually Impaired and Blind

Regionale Instelling Noord, Rijksstraatweg 61, 9752 AC Harén, The Netherlands

Ver no es una actividad en sí misma. La función principal del sistema visual consiste en proporcionar información que permita actuar al organismo. El rendimiento del sistema visual depende de la eficacia con la que se genera la información adecuada. Para que un animal sobreviva, ha de poder actuar del modo adecuado para capturar a tiempo una presa. La información visual es importante para estar en condiciones de seleccionar el modo adecuado de actuación. Allí hay una presa y, con la guía de la información visual seleccionada, se lleva a cabo la acción de cazar.

Son importantes la coordinación y la eficacia en la ejecución de la acción.

La función visual puede definirse como el empleo de la visión para realizar una conducta voluntaria (Hall y Bailey, 1989).

Cuando un oftalmólogo mide la agudeza visual con el optotipo de Snellen, no es posible deducir del resultado final cuánto tarda el sujeto en ver la letra o con qué eficacia lleva a cabo la tarea visual. Cuando se evalúa la rehabilitación de un usuario, los resultados se describen de acuerdo con las tareas visuales que éste es capaz de llevar a cabo (de nuevo). Con el auxilio de la nueva ayuda el usuario es capaz de leer. Una vez más no se presta atención a la eficacia con la que se ejecuta la tarea o cuánto se tarda en llevarla a cabo. El acceso ilimitado al estímulo, como por ejemplo que no exista límite de tiempo para leer una página, permite, al sujeto motivado, a compensar ópticamente al máximo su limitación visual, ya sea mirando lateralmente o moviendo el estímulo hacia un punto donde su capacidad visual sea mayor y dedicando más capacidad cortical y más tiempo de procesamiento para tratar de generar una representación mental reconocible del estímulo (Kempen et al, 1994). Sorprendentemente, se ha prestado poca atención a esta cuestión al considerar lo relacionado con la deficiencia visual y en la puesta a punto de métodos de rehabilitación.

Se considera que la deficiencia visual consiste en ver borroso o en ver sólo partes de una imagen. Es así también como suele definirse la deficiencia visual, en términos de disminución de la agudeza visual o de restricción del campo visual. Como consecuencia de los avances en la rehabilitación de las personas con deficiencias visuales, ha surgido la necesidad de medir más funciones visuales (Hyvarinen, 1994, Buser, 1994) y también más funciones visuales perceptivas (Looijestijn, 1994, Van Hof, 1994). Tampoco en este caso se ha prestado atención suficiente a la importancia que tiene para la función visual la eficacia "total" para llevar a cabo una tarea visual. La eficacia visual puede analizarse en tres niveles diferentes:

—
Procesos que dificultan al individuo la realización de la tarea visual.
—
La eficacia y velocidad con que se lleva a cabo el procesamiento visual.
—
El mecanismo que mejora el rendimiento visual propiamente dicho, seleccionando la información que va a utilizar. La atención selectiva es uno de los mecanismos que a este nivel contribuye en gran medida a la eficacia con la que se ejecuta una acción.
Para poder responder a la pregunta de por qué las personas con deficiencias visuales ejecutan con menor eficacia una tarea visual, se llevó a cabo un experimento. Se propuso una tarea de atención selectiva a un grupo de sujetos con visión normal y a otro con visión deficiente.

La atención visual selectiva ayuda a decidir qué parte de la información es importante y debe ser procesada con rapidez. La atención visual selectiva también es útil para decidir qué otra parte de la información carece de importancia y no ha de ser procesada rápidamente. La atención visual selectiva es un fenómeno fundamental. Si no funcionara, y según el punto de vista teórico que se asuma, sufriríamos una sobrecarga perceptiva (Theeuwes, 1992) o nos veríamos incapaces de actuar, por desorganización (Neumann 1990, Van der Heijden, 1992). La atención visual selectiva funciona con ayuda de "apoyos". El "apoyo" ayuda a seleccionar partes de la información, a procesar o acelerar el procesamiento de determinados aspectos de la información disponible. Saber dónde aparece un estímulo (un apoyo de localización) ayuda a acelerar el procesamiento del estímulo y disminuye el tiempo de reacción necesario para detectarlo cuando se comparan avisos válidos con otros neutros o inútiles (Theeuwes, 1992, Wright y Ward, 1994).

EL EXPERIMENTO

En el experimento los sujetos respondían al estímulo que aparecía tres grados por encima o por debajo del punto de fijación en un campo vacío. El estímulo era un gancho en posición normal o invertida. Los sujetos ejecutaban una respuesta rápida de discriminación. Los estímulos se mostraban en el 75 % de los intentos. Si no se mostraba ningún estímulo, los sujetos debían evitar responder. El estímulo iba precedido de avisos válidos o neutros tanto de forma como de localización.

Un aviso de localización es una clave visual, por ejemplo, un punto que se muestra brevemente y que aparece dentro o muy próximo a una de las posiciones alternativas del estímulo (Van der Heijden, 1992). Un aviso de forma es una clave visual, como una silueta que se muestra durante un tiempo breve y que aparece en el centro anunciando el estímulo que ha de venir. Un aviso neutro es una clave visual que no aporta ninguna información acerca de la localización del estímulo, si se trata de un aviso neutro de localización, ni sobre su forma, si es un aviso neutro de forma. Las posiciones escogidas para los estímulos eran estándar para evitar cualquier influencia sobre la agudeza retiniana (Theeuwes, 1992, Van der Heijden, 1992). Seleccionamos una posición 3 grados por encima o por debajo del punto de fijación. Los estímulos y los avisos eran del tamaño suficiente como para poder ser vistos por los sujetos con deficiencia visual. La duración de cada intento y la persistencia de los avisos, el SOA (Stimulus Onset Asynchony: asincronía en el comienzo del estímulo) y el estímulo, deben obviar los movimientos visuales.

PROCEDIMIENTO

Al comienzo de cada intento se mostraba una cruz de fijación. El sujeto iniciaba el intento oprimiendo la barra espaciadora cuando consideraba que estaba preparado. Al cabo de 500 o 750 milisegundos aparecía el aviso. El aviso podía ser válido o neutro, de forma o de localización. Un aviso de localización es un punto próximo al lugar donde se muestra el estímulo. El aviso de forma es la silueta que aparece en el centro y que tiene la mitad de tamaño que el estímulo. El aviso neutro de localización era un cuadrado relleno. El aviso neutro de forma también era un cuadrado; una combinación de los dos posibles estímulos de forma aparecía en el centro.

El punto de fijación era una cruz. Los avisos y los estímulos se mostraban durante 17 milisegundos. Se usaron tres tiempos de SOA entre el aviso y el estímulo: 83,100 y 133 milisegundos, respectivamente. El sujeto se sentaba a una distancia de 55 cm de la pantalla, manteniendo la cabeza en reposo sobre un apoyo de barbilla. El experimento se llevaba a cabo en una habitación débilmente iluminada. Durante los bloques de intentos, el sujeto recibía información sobre la corrección de la respuesta en cada intento. Si no aparecía ningún estímulo y el sujeto no respondía, la respuesta se consideraba correcta. Después de cada bloque se mostraba la media (RT) respecto de las respuestas correctas del bloque.

Los sujetos disponían de dos botones para emitir su respuesta y debían apretar uno u otro para señalar qué forma habían visto y hacerlo una o dos veces para indicar dónde la habían visto. Se permitía a los sujetos realizar intentos de prueba para que tuvieran la posibilidad de practicar la respuesta y de organizaría en el seno de una respuesta integrada en lugar de emitir dos respuestas separadas.

SUJETOS

Participaron en el experimento 8 personas con visión normal y otras 8 con visión deficiente. El grupo de visión deficiente estaba constituido por personas que la presentaban desde el nacimiento y cuyas principales dificultades visuales se centraban en la agudeza. Los diagnósticos oftalmológicos fueron degeneración macular, nistagmus congénito y albinismo.

INSTRUMENTAL

El experimento se llevó a cabo con un PC compatible IBM, utilizando el soporte lógico (software) Micro Experimental Laboratory. El experimento era una modificación del procedimiento denominado forma B en MEL. Se usó una pantalla en color de 14 pulgadas, no entrelazada. Los estímulos y el punto de fijación eran blancos, sobre fondo negro. El tiempo de borrado de la pantalla era de 16,7 milisegundos. Cada píxel tenía un tamaño de 0,28 mm. Se utilizó un teclado americano 101 ampliado. El tiempo de generación de los avisos estaba incluido en el tiempo durante el cual la pantalla aparecía en blanco después de la desaparición del punto de fijación (de 500 a 750 milisegundos). El tiempo de generación del estímulo estaba incluido en el tiempo durante el cual la pantalla aparecía en blanco después de mostrado el aviso (88, 100 o 133 milisegundos). Al comienzo del siguiente ciclo de presentación la pantalla se encendía. Los tiempos de respuesta se registraron a partir del comienzo del ciclo de presentación.

RESULTADOS

No se tuvieron en cuenta las observaciones que los sujetos hacían espontáneamente durante el experimento acerca de su capacidad y rendimiento visual. Los del grupo de visión normal no hicieron prácticamente ninguna observación. Ninguno de los sujetos con visión normal dudó acerca de su capacidad de llevar a cabo la tarea. El comentario más habitual de los sujetos con visión normal sobre el experimento en conjunto fue el de "aburrido", mientras que para la mayoría de los sujetos con deficiencia visual fue "agotador". El grupo de discapacitados visuales mostró mucho más temor a fracasar que el grupo con visión normal. Al comienzo del experimento se está más preocupado acerca de la propia capacidad de llevar a cabo la tarea que sobre el rendimiento real. Ello informa a veces sobre la actitud de los sujetos hacia su percepción visual. Las actitudes son esquemas útiles sobre los que se apoyan los individuos para la toma de decisiones cuando existen restricciones situacionales que no les dan tiempo ni oportunidad para valorar detenidamente los detalles de la información disponible. Las actitudes ayudan a una función de orientación porque dirigen nuestra atención hacia los objetos que pueden resultar de interés, tanto para aproximarse a ellos como para evitarlos. Para los sujetos con deficiencia visual la actitud hacia la percepción visual es que resulta altamente accesible, de modo que todo aquello relacionado con la percepción visual tiende a atraer la atención automáticamente. Parece que también de forma automática estos sujetos ponen en duda su capacidad para llevar a cabo una tarea visual (Roskos-Ewoldsen y Fazio, 1992, Hoffman, 1987). Puede afirmarse que la actitud hacia la percepción visual es de mucha mayor accesibilidad en el grupo con deficiencia visual que en el grupo con visión normal.

Por mucho que la tarea sea, aparentemente, sencilla, es necesario ensayar la respuesta. En el grupo con deficiencia visual llamaba la atención la tendencia a subestimar lo relativo al aprendizaje. Los ensayos de práctica también eran necesarios para el grupo con visión normal para aprender la respuesta. El grupo con deficiencia visual tendía a pensar que las personas con visión normal eran capaces de realizar la tarea sin ensayos previos. El hecho de que no pudieran llevar a cabo la tarea era resultado de su deficiencia visual. Sus ideas acerca de lo que permite hacer una visión normal no se ajustaban a la realidad.

El grupo con visión deficiente requirió mayor tiempo de instrucción que el grupo con visión normal. Fue preciso dar más explicaciones y a veces permitir llevar a cabo más ensayos. La forma en que los sujetos con deficiencia visual desempeñaban la tarea fue muy diferente. El análisis de los tiempos de reacción mostró un efecto similar de atención selectiva en ambos grupos. En los dos grupos se apreció un efecto significativo de los avisos válidos de ambas clases en comparación con los avisos neutros. Sin embargo, en los dos tipos de tarea el grupo con deficiencia visual actuó significativamente más despacio que el grupo con visión normal.

A este respecto, Ison, Bowen y Cerro (1992) concluyeron, tras sus experimentos sobre deficiencia visual en ratas, que los descensos de la velocidad del proceso visual no son secundarios a las modificaciones de la sensibilidad que acompañan al deterioro retiniano sino que deben ser considerados como un tipo independiente de deficiencia visual. Ello implicaría que en cualquier tarea el grupo con deficiencia visual debería actuar con mayor lentitud que el grupo con visión normal, lo que no es el caso. Nettelbeck y Wilson (1985) comprobaron que el tiempo medio de inspección disminuye conforme aumenta la edad, al menos en la adolescencia temprana y probablemente después. Cabe pensar que el desarrollo del tiempo de inspección presente en el grupo con deficiencia visual, que hemos estudiado, ha de ser distinto del presente en el grupo normal, puesto que los estímulos visuales han sido menores desde el nacimiento. Yantis y johnson (1990) detectaron tiempos de reacción más prolongados en personas con visión normal pero con estímulo escaso.

CONCLUSIONES E IMPLICACIONES PARA LA REHABILITACIÓN

Ante una tarea visual desconocida, el grupo con deficiencia visual necesita más tiempo para ejecutarla. Tardan más en asumir en qué consiste y son más lentos al llevarla a cabo. Aparte de que el grupo con deficiencia visual es globalmente más lento, no existen diferencias frente al grupo con visión normal en la atención selectiva.

Como demuestran las observaciones conductuales, las personas con deficiencia visual que se enfrentan a una situación visual desconocida tienden a centrarse en la visión como una actividad en sí misma en lugar de hacerlo en la propia función visual. Ello les dificulta la realización de la tarea. Este hallazgo nos proporciona un apoyo importante para la rehabilitación.

Las personas con deficiencia visual parecen presuponer que, frente a una situación desconocida, no van a ser capaces de desenvolverse adecuadamente en lo referente a la visión; su actitud hacia la función visual es de alta accesibilidad pero teñida de pesimismo. Parte de la rehabilitación consistirá en ofrecer una gama de tareas visuales bajo circunstancias diferentes y en las que obtengan éxito. De este modo, cambia la actitud al aportarse nueva información. Ante una situación visual nueva el sujeto parecerá más "orientado a la tarea" y superará el estrés generado por la tarea desconocida. Al actuar de este modo también podrá desarrollar una idea más realista acerca de las propias capacidades visuales. La eficacia en la realización de una tarea visual debe ser un elemento en el proceso diagnóstico previo a la rehabilitación y en su valoración e incluso debe formar parte de la propia rehabilitación. La valoración se centrará en el tiempo que tarda un usuario en realizar una tarea determinada, en cómo la ejecuta con limitación de tiempo, ofreciendo la información tan sólo durante un período breve, y analizará las estrategias utilizadas para mejorar la eficacia. El grupo que participó en este experimento tuvo dificultades para realizar la tarea bajo la presión de la limitación temporal. Todos ellos padecían la deficiencia visual desde el nacimiento y la mayoría de ellos habían recibido un entrenamiento escaso en este aspecto concreto. Lo habitual era que en el colegio hubieran dispuesto de más tiempo para realizar determinadas tareas. Nuestro objetivo no es presionar a las personas con deficiencias visuales para que se desenvuelvan como si no las padecieran. Nuestro planteamiento es que la realización de tareas visuales bajo condiciones de tiempo limitado es un elemento importante de la función visual y que hasta ahora se ha prestado muy poca atención a este aspecto de la rehabilitación.

Es necesario poner a punto métodos para entrenar a los usuarios en el uso de estrategias que les permitan utilizar la información visual con mayor eficacia, enseñándoles a dirigir preferentemente la atención a aspectos de la información relevantes para la ejecución de la actividad y a excluir la información irrelevante. El principal problema en la deficiencia visual no sólo es la disminución de la cantidad o la calidad de la información, sino identificar qué parte de la misma carece de utilidad, en términos visuales, del modo en que lo hace una persona con visión normal.
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LA JARDINERÍA: UN FANTÁSTICO PROGRAMA DE REHABILITACIÓN PARA NIÑOS Y ADULTOS CON BAJA VISIÓN

Hans Schuman

Bartiméus Foundation, VSO School Utrechtseweg 84, 3702 AD Zeist The Netherlands

IMPORTANCIA DE UN ENTORNO VERDE BIEN DISEÑADO Y ORGANIZADO

En la realización de zonas verdes en el entorno vital y laboral humano apenas desempeñan papel alguno las consideraciones educativas y afectivas. Todo el mundo tiene asumido que para un programa de deportes debe haber instalaciones deportivas y campos de deporte con el equipamiento apropiado y que se pueda hacer una lista de peticiones, pero ningún legislador o director de institución está apenas convencido de que se necesite un entorno verde de alta calidad para un área tan importante de la formación y la educación como es la educación natural y del medio ambiente y la percepción natural. En nuestro urbanizado medio ambiente, en el que el hormigón y el asfalto dominan y las zonas verdes se evalúan según el coste de su mantenimiento, todos debemos intentar crear oasis verdes en torno a las escuelas, las instituciones sanitarias, las granjas infantiles, los centros comunitarios, las residencias de ancianos y otros, para que personas de todas las edades puedan disfrutar de una gran variedad de plantas y animales (y por extensión, se encuentren entre ellos).

Hace nueve años, con la ayuda de mis alumnos inicié la explotación y desarrollo de los jardines de nuestra escuela. Las plantas que existían al principio eran cincuenta y cinco árboles (álamos) con una altura de veinte metros y mucha maleza con ortigas y carrizos. Ahora disponemos de:

—
Cinco jardines temáticos: de olor, táctil, de insectos, acuático y de hierbas.
—
Once jardines de alumnos de 2,70 x 2,70 metros cuadrados, cada uno propiedad de dos alumnos.
—
Un gran huerto, donde demostramos los principios de la jardinería orgánica.
—
Una gran colección de árboles frutales, libres y con apoyo metálico.
—
Una gran colección de plantas decorativas, que se eligen por su aroma, sus cualidades táctiles y su atractivo visual.
—
Una enorme selección de plantas que atraen insectos (¡mariposas!).
—
Cuatro colmenas de abejas.
—
Un jardín diseñado con una clara estructura de caminos paralelos.
—
Varias fuentes sonoras como colmenas de abejas, fuentes, cañizos altos y carillones de viento. Estas fuentes sonoras desempeñan un importante papel en la orientación de los alumnos dentro del jardín.
ASUNCIONES QUE SUBYACEN EN EL DISEÑO DE LOS JARDINES ESCOLARES
Los jardines deben satisfacer la necesidad de descubrir, experimentar, disfrutar, moverse y llevar a cabo actividades de los niños ciegos y deficientes visuales. En los jardines se encuentran con un amplio abanico de criaturas vivas, ofreciéndoles oportunidades sociales, emocionales, cognitivas y sensomotoras al tiempo que estimula a los niños deficientes visuales y con baja visión para que interaccionen con sus cualidades visuales de forma activa.

REQUISITOS EN EL DISEÑO DE LOS JARDINES

Los jardines deben ofrecer a los niños seguridad y comodidad.

—
Seguridad física: los materiales y el equipamiento deben ser seguros y de gran calidad, adaptándose siempre que sean necesario y que se desee, con una estructura clara, basada en un meditado empleo de los colores y en una selección adecuada de las plantas.
—
Seguridad psicológica: estructura y organización, medios de orientación, la posibilidad de aislarse, de estar a solas y la disponibilidad de hacer ajustes.
Los jardines ofrecen la oportunidad de explorar la flora y la fauna, de buscar lugares escondidos y de experimentar la presencia o ausencia del sol y la sombra.
Los jardines satisfacen la necesidad de emancipación:
•
en cuanto los alumnos buscan y exploran sus propios límites y los de otros alumnos,
•
en cuanto descubren las limitaciones de las plantas y de las herramientas que emplean,
•
en cuanto experimentan sus posibilidades y sus imposibilidades, amplían su confianza en sí mismos e incrementan su independencia. Lo que les ayuda a tratar otras situaciones mejor y con más seguridad.
Los jardines les permiten a los niños encontrarse e integrarse con otros niños de su misma edad y con las mismas posibilidades, con niños de edad o posibilidades diferentes, realizar aprendizajes naturales e integrar el aprendizaje escolar y el extraescolar y a combinar el aprendizaje y el juego.
La jardinería le ofrece a los niños libertad y oportunidades para realizar actividades especialmente desarrolladas para el estudiante. Los jardines les ofrecen mucha libertad por la ausencia de muros, por la oportunidad de vagar con toda seguridad y al experimentar la luz solar —calor y sombra— frío.
DISEÑO DE LOS JARDINES
Tres conceptos son decisivos en el diseño: que sean posibles, su accesibilidad y su utilización.
Posibilidad
Los jardines y sus instalaciones han de ser posibles para cada alumno con su potencial y sus limitaciones.

Aspectos que se han de cuidar:

—
Buenas líneas guías naturales y artificiales. Todos los deficientes visuales han de poder utilizarlas en gran medida.
—
Rutas para sillas de ruedas y carritos. Han de tener un buen pavimento, sin bajadas muy fuertes, con senderos amplios.
—
Empleo del color: señales de color. Amarillo, señala por ejemplo papeleras y bordillos elevados.
—
Señales acústicas: pasos de peatones (pasos de cebra) cerca de las áreas de juegos, carillones de viento en las dos entradas de la escuela, plantas que se muevan y suenen con el aire, por ejemplo, bambú en la sección de plantas, fuentes y manantiales, por ejemplo, en la entrada al invernadero.
Accesibilidad
—
Considérese lo indicado en el apartado posibilidad.
—
Seguridad:
•
Señales de colores brillantes: bordillos elevados, bancos, suelo;
•
pasos de cebras con señal acústica;
•
elección de los materiales que se emplearán: lisos y sin astillas, higiénicos;
•
buenas líneas guías con contrastes claros, muy utilizadas por los niños con baja visión;
•
lugares convenientemente dispuestos;
•
Precauciones especiales para los usuarios de sillas de ruedas: bajadas, bordillos elevados, señales de colores brillantes;
•
Ayudas para la orientación:
—
Líneas guías naturales y artificiales (empedrados blancos con estrías, empedrados negros de caucho);
—
Uso de colores (amarillo brillante, azul y rojo);
—
Diferentes materiales de pavimentación con colores diferentes;
—
Sonido (canillones de viento, postes en los pasos de cebra, fuentes y plantas).
—
Familiaridad
—
Lugares convenientemente dispuestos, cada uno con personalidad propia.
Utilización
—
Adecuar las habitaciones y los materiales (plantas) a los diferentes grupos objeto (grupos de usuarios). Estos grupos son de: ciegos, con baja visión, personas con muy mala visión, personas con mala visión, personas con visión normal, personas con problemas de aprendizaje a nivel bajo y alto, desde personas que no se mueven apenas hasta muy móviles, usuarios de sillas de ruedas y carritos, niños con fijación por los retos y niños con urgente necesidad de previsión total, estabilidad, familiaridad y seguridad.
—
Satisfacer los deseos de los alumnos.
—
Uso de colores.
—
Posibilidad —si se desea— de dividir para grupos diferentes de usuarios.
—
Habitaciones multifuncionales (jardinería, juegos, ocio, clases de movilidad y en el exterior) .
Me he dado cuenta de que las medidas tomadas para los deficientes visuales en los jardines y parques públicos también favorecen a muchas personas sin deficiencias visuales, ya que así las diferentes áreas se pueden examinar mejor (¡y más seguras!), porque mejoran mucho la posibilidad, la accesibilidad y la utilización. Además una selección de plantas colocadas ordenadamente para los deficientes visuales (¡entre las que también se incluyen las de flores de colores!) ofrece bastante valor al mundo experimentado por los videntes, ya que además de la atención a la visión, también se estimulan los demás sentidos, lo que es un enriquecimiento.
Además de las soluciones técnicas más complicadas ofrecidas por las actividades de jardinería a los deficientes visuales, que buscan un funcionamiento lo más independiente posible de un ciego o deficiente visual, también hay que preocuparse por temas como:
—
¿Qué actividades son posibles, útiles, agradables y atrayentes?
—
¿Qué ajustes se necesitan en relación a la posibilidad, accesibilidad y las herramientas que se usarán?
—
¿Qué plantas se pueden emplear?; es decir, ¿qué necesidades han de satisfacer una buena planta aromática o una planta para el tacto?.
—
¿Cómo se pueden estimular los otros sentidos de forma que se vean y experimenten no sólo las plantas individuales sino el jardín como un todo?
Lo que más me llama la atención en muchos jardines es la poca atención que se presta a un buen y meditado empleo de los colores como un apoyo extra en la orientación y, por consiguiente, en la movilidad e independencia de los deficientes visuales que aún tienen una visión residual. Tengo experiencia de que los niños con baja visión se benefician sobre todo del uso de colores. Con demasiada frecuencia, los individuos utilizan su propio marco de referencia al elegir los colores y creen que los contrastes que ellos perciben también los percibirán los deficientes visuales.
RESUMEN
A veces es vergonzoso ver que los diseñadores sólo están interesados por las personas normales, sanas y sin problemas de movilidad cuando disponen las salas públicas y equipan nuestros edificios públicos. La posibilidad, la accesibilidad y la utilización del espacio público debe convertirse en un derecho básico para todos los miembros de nuestra sociedad. Ahora que la democratización de todo tipo de instituciones está lográndose, es hora de empezar a trabajar en serio en la democratización del espacio público. Espero que las instituciones especializadas puedan contribuir a esto con sus conocimientos.
LA JARDINERÍA Y LOS DEFICIENTES VISUALES
Creo que la jardinería y sus actividades son muy adecuadas para ayudar a los deficientes visuales a entender el mundo que les rodea, en primer lugar porque el material que manejan en el jardín es una parte integrada y esencial del propio mundo, que conforma dicho mundo, lo diseña, lo embellece, limita y mantiene. El fuego (el sol), la tierra, el agua y el aire son los cuatro elementos con los que uno se enfrenta intensiva y corporalmente en el jardín, los elementos que permiten la vida sobre la tierra.

Además, el jardín ofrece otras muchas calidades extras: el amplio espacio libre abierto al sol y la luna, a la lluvia y el viento; manejar y cuidar la naturaleza viva; participar en el crecimiento y desarrollo y experimentar los ciclos de la vida (desarrollo, crecimiento y muerte) con las emociones que les corresponden y experimentando el ritmo del tiempo, del que las estaciones son su expresión esencial. Uno puede ver, oír, oler, gustar y sentir el mundo y sus habitantes.

La jardinería es un medio muy bueno para ayudar a adquirir destrezas como:
—
Analizar, combinar, razonar, observar, relacionar, llegar a conclusiones, hacer planes, asignar tareas, así como asumir tareas y hacer elecciones de forma continua, aprendiendo sistemáticamente y trabajando con seguridad y seleccionando bien los materiales y las herramientas.
—
Aprender, practicar y mantener un buen número de destrezas relacionadas con el manejo y mantenimiento de una amplia gama de herramientas.
—
Desarrollar y fomentar todo tipo de destrezas socio-emocionales como el trabajar juntos, concertar citas, cuidar de seres vivos, enfrentarse a los desencantos, sentirse orgulloso de tener éxito, hacer elecciones y hacerse responsable de uno, de otros y de otras cosas (plantas y animales), pasárselo bien juntos, llegar a los propios límites, hacer sitio para las propias emociones y compartir experiencias con otras personas.
—
Reforzamiento de las capacidades visuales.
—
Reforzamiento y mejor empleo de los otros sentidos, si los hay, en relación con la visión residual.
En el área de la educación estética, el tratar con plantas y animales tiene posibilidades sin precedentes, por ejemplo, trabajar con colores (flores), arreglos florales, hojas y siluetas invernales.
Uno de los problemas prácticos con los que se enfrenta uno, es que muchos alumnos carecen de una visión general debido a su deficiencia visual: examen del trabajo propio, su jardincillo, el jardín grande, de los materiales y herramientas disponibles y de las plantas, arbustos y árboles mayores. Así como de los compañeros y de las actividades que están haciendo. Por consiguiente, el alumno se enfrenta repetidamente a temas como: ¿Cómo experimento el espacio a mi alrededor y mi propia presencia en él; qué espacio ocupa mi cuerpo en diferentes situaciones y en diferentes lugares y en qué proporción es "mi" espacio para las otras personas y cosas que también ocupan el espacio?
ME GUSTARÍA ILUSTRAR MIS COMENTARIOS ANTERIORES CON ALGUNOS EJEMPLOS:
—
¿Cómo manejo herramientas con un mango relativamente corto o largo siendo deficiente visual? ¿Qué herramienta me es más fácil de manejar y en qué situación?.
—
¿Qué medios de orientación voy a emplear? Bordillos elevados, la denominada guía sonora (un lugar que produce sonido, por ejemplo, el murmullo de una fuente), una planta concreta, etc.
—
¿Cómo dispongo el espacio disponible?
—
¿Cómo me oriento en relación con objetos tridimensionales (plantas, compañeros y cobertizo de herramientas)?
—
¿Cómo conozco las tres dimensiones de un objeto? ¿Puedo emplear un sistema especial? ¿Qué sistema me viene mejor?
—
Si trabajo junto a alguien más, ¿a dónde voy y me pongo y dónde la otra persona? ¿Cómo se acuerda el no pisarle los pies a la otra persona o hacerle daño? ¿Cómo se armonizan las acciones propias con las de la otra persona?.
Siempre se plantea la misma pregunta: ¿Qué le ofreceré a este alumno, cómo lo haré, dónde y cuándo debo hacerlo, para que cada alumno se sienta a gusto / feliz en mi mundo visual?
Esta es la realidad de todo ciego o deficiente visual: se tiene que adaptar al mundo de los videntes, con sus propias, y a veces totalmente diferentes manifestaciones, regularidades, normas, apariencias externas, normalizaciones, etc.
¡Sólo en su propio jardín o balcón puede crear un mundo que se corresponda con su "ser" y su "ser como él"!.
EXPERIENCIAS PRÁCTICAS PARA LAS PERSONAS CON BAJA VISIÓN
—
Las herramientas deben ser de tamaño pequeño y que se usen con una sola mano.
—
Es esencial dividir el jardín: ¿qué parte es mía, qué parte pertenece a otra persona? Esto implica reconocimiento, muestra dirección y proporciona seguridad y protección.
—
Las marcas dentro del jardín son importantes para la orientación y sirven de apoyo a la memoria y le ayudan a moverse y a trabajar de forma sistemática y segura en el jardín. Marcas son plantas, senderos, el césped o puntos de reconocimiento colocados de forma intencional.
—
Hay que observar las plantas regularmente, si es posible todos los días, para llegar a conocerlas de verdad y a ser consciente de los cambios y poder descubrir o reconocer los daños.
—
Cuando se pide ayuda a los videntes, estos a veces tienen la mala costumbre de quitarte el trabajo de las manos.
—
La vista de una persona con baja visión no suele alcanzar más allá de lo que su mano toca. ¡Es esencial que se integre el ver y el tocar y la información visual con la táctil!
—
La jardinería no siempre es fácil y conlleva mucho tiempo y esfuerzo.
—
La jardinería ofrece muchas posibilidades para integrarse en el mundo de los videntes. En Europa Occidental, la jardinería es una de las actividades de ocio más populares.
—
Los ciegos y los deficientes visuales pueden familiarizarse con todos los aspectos de la jardinería, siempre que se les permita disfrutar del jardín a su manera y a su propio ritmo.
LAS HERRAMIENTAS Y LAS AYUDAS DE JARDINERÍA
Mi asunción básica es primero ver si el deficiente visual puede trabajar con el equipo que todo el mundo utiliza, porque:
—
Dicho equipo es más fácil de obtener y, por lo tanto, es más barato.
—
Se pueden intercambiar las herramientas entre los deficientes visuales y los ciegos.
—
Creo que el menor empleo posible de equipo especialmente adaptado ayuda a evitar que, en el campo de la jardinería, se arrincone al deficiente visual en su propia isla con sus propias normas, costumbres y ayudas.
SIGNIFICADO DEL TRABAJO EN EL JARDÍN EN MIS PROPIOS ALUMNOS DEFICIENTES VISUALES
—
El conocimiento de los procesos naturales (germinación de semillas, influencia del clima, animales útiles y dañinos, hierbajos, etc.) les ofrece una mayor perspectiva del lugar que el hombre ocupa en la naturaleza y la vida. Los alumnos experimentan que toda la vida depende del crecimiento vegetal.
—
El manejo de todo el equipo (podadoras, pala, laya, azadón y carretilla) amplia y aumenta las destrezas motoras y las cualidades motoras.
La primera vez que permita que un ciego lleve una carretilla, comprobará que la carretilla dicta los acontecimientos: decide, por sus dimensiones, con qué obstáculos se choca, que las curvas son imposibles y que al final se pierda el equilibrio y la carga termine en el suelo.
A los cinco intentos se produce una tregua entre el alumno y la carretilla, y tras nuevos intentos el alumno empieza a entender la carretilla: ¡el alumno es el jefe!. Ha aprendido a oír a la carretilla y ha logrado vincular sus sentidos y destrezas con ella. Algo de lo que enorgullecerse.
—
El conocimiento de los árboles más familiares contribuye a una mejor estructuralización del mundo, por ejemplo: "¡aja! este es el gran roble, estoy cerca de la escuela". El alumno entiende mejor su entorno.
—
El reconocer los árboles y los arbustos lleva al placer de recoger, por ejemplo, avellanas y castañas dulces.
—
El cultivar las verduras propias implica muchas cosas: placer y orgullo en producir las cosas uno mismo, el enfrentarse con los desencantos cuando cierto cultivo no funciona; descubrir que los seres humanos no son todopoderosos, sino que dependen de cosas como el clima (calor, sequía, demasiada lluvia, heladas nocturnas), los insectos (útiles y dañinos) y de los compañeros.
—
Descubrir que el trabajar recompensa: se divierten mucho siendo activos (juntos) y obtienen un buen rendimiento de su jardincillo.
—
Descubrir que el trabajar juntos a veces es muy conveniente, y a veces conlleva más placer y menos que trabajar uno por sí solo.
—
El tener la destreza para cultivar y cuidar de sus propias plantas (de interior) (al cortar esquejes, cultivar semillas, regar, podar y cambiar de maceta) aumenta su independencia; ya no tienen que pedirle ayuda a los vecinos, a la familia o a los amigos. Además demuestran, como señaló uno de mis alumnos, "que aún siendo ciego se es capaz de cuidar y de querer".

—
Igual ocurre con los cuidados de su propio jardín.
—
Los alumnos ganan, con la ayuda de sus clases de jardinería, conocimiento de una importante parte de la realidad social de su país: en Holanda, la agricultura y la jardinería comercial siguen siendo unos negocios muy importantes y millones de holandeses se dedican a la jardinería en su tiempo libre. En este campo existen muchas posibilidades de integración en el mundo de los videntes.
—
El alumno se familiariza con un importante tema de conversación en su trato con videntes.
—
Mediante las lecciones de cocina, que se proporcionan dentro de Cómo ser una persona independiente, y las lecciones de jardinería, el alumno experimenta de forma muy directa y práctica la manera en que su comida va desde una semilla diminuta que se introduce en la tierra hasta los humeantes platos que va a disfrutar.
—
Para algunos alumnos las lecciones de jardinería son un paso adelante hacia una útil y placentera actividad de tiempo libre; para un limitado número de estudiantes pueden constituir una ayuda hacia una educación superior o una profesión.
—
Mediante la observación descubren los rasgos del mundo que les rodea, pero la jardinería les enseña que el mundo se puede manipular e incluso cambiar hasta cierto punto: para sentarse a la sombra se planta un árbol, para quedar oculto a la vista de los vecinos se planta un seto o se construye una cerca, para atraer a los pájaros se plantan arbustos que den bayas y para disfrutar con frutas y verduras sin fertilizantes ¡las cultiva uno mismo!
—
El alumno descubre que el trabajo (con o sin salario) es importante para todo el mundo: obtiene nuevas destrezas y nuevos conocimientos; realiza nuevos contactos; estructura su vida; forma parte de varios mundos (vital, laboral y ocio); se le recompensa y se le aprecia y obtiene status y prestigio (social) gracias al trabajo.
—
El alumno descubre, a veces con propia sorpresa, posibilidades desconocidas.
—
Pero, a veces, también descubre de forma muy dura sus limitaciones. Lo que también es una importante experiencia de aprendizaje, que conlleva entender que:
•
no todo el mundo tiene un trabajo remunerado. Algunas personas se tienen que conformar con el trabajo voluntario y mantener el subsidio de desempleo,
•
tengo que ser muy activo y motivado, porque nadie me va a ofrecer un trabajo en bandeja,
•
trabajar en un negocio protegido no es algo inferior,
•
mis posibilidades están en el campo práctico. Lo que quiere decir que he de poner el hombro en la rueda,
•
la jardinería puede ayudar a lograr un lugar en la comunidad local, porque muchas personas tienen su propio jardín y les gusta hablar sobre la jardinería.
LA SEGURIDAD Y EL SENTIRSE SEGURO
Cuando entregue objetos, cosas, plantas y animales para que los observen, conviene que tenga en cuenta las heridas (objetos de metal, espinas y ortigas) y las sensaciones desagradables (hormigueo pegajoso y viscoso como el de los gusanos y caracoles) que se pueden producir.
Los sentimientos y las emociones que los niños y los adultos sienten cuando descubren su entorno con la ayuda de los sentidos táctiles, juegan un papel decisivo en su motivación para observar los objetos y las cosas una y otra vez. Las malas experiencias y las bromas pueden destruir mucha pasión y placer, a veces muy laboriosamente erigidos, por descubrir el mundo de primera mano.
MOVERSE PARA DESCUBRIR EL MUNDO
Cuando se fuerza a alguien a que coja al mundo entre sus manos, dicha persona está recurriendo constantemente a sus posibilidades y cualidades motoras. Lo que indica que las experiencias motoras son de vital importancia para todo ser humano, pero sobre todo para los ciegos y las personas con baja visión, cuando éstos desean desarrollar sus destrezas cognitivas, sociales, emocionales y motoras hasta su total expansión y sus habilidades individuales.

Con la ayuda de mi programa de jardinería intento ofrecer a mis alumnos múltiples experiencias motoras: trabajar con muchas herramientas diferentes, hacer ejercicio sobre diferentes suelos y trabajar juntos, lo que significa que están obligados a armonizar sus actividades con otra u otras personas.

Uno de los principales problemas al que se enfrenta el deficiente visual es que no se pueden copiar con facilidad los movimientos y procesos motores complicados, por lo que se suelen necesitar instrucciones detalladas que consumen mucho tiempo.

HACIA UN SISTEMA DE INFORMACIÓN FLEXIBLE EN EL JARDÍN PARA LOS DEFICIENTES VISUALES

Durante muchos años en nuestros jardines escolares me he enfrentado al problema de cómo establecer contacto entre las plantas y los niños. Creo que el punto de partida debe ser que: el deficiente visual experimente una cierta ruta en el jardín de forma independiente, a su propio ritmo y seleccionando la información según sus propios deseos.

No me parece que la forma correcta sea instalar grandes y numerosos carteles en braille, en mayúsculas y en letra normal con el nombre de las plantas y alguna otra información. Mis razones son que:

—
Los carteles sugieren una adaptación a la deficiencia visual que no existe: el problema de encontrar la planta se extiende a buscar el cartel en braille.

—
No hay que observar y tocar todas las plantas durante todo el año. Algunas plantas ni siquiera se encuentran sobre el suelo durante ciertas partes del año.
—
La búsqueda por parte del deficiente visual y en las condiciones arriba indicadas llevaría con demasiada frecuencia al desengaño: se le vendería el 'no está' con demasiada frecuencia.
PENSANDO EN MIS ALUMNOS HE DESARROLLADO UN SISTEMA DE INFORMACIÓN QUE CUMPLE LAS SIGUIENTES CONDICIONES:
—
Los alumnos, observando y oyendo sus reacciones y entrevistándoles después, obtienen gran placer del sistema.
—
Pueden hacer toda la ruta ellos solos.
—
Cada uno de ellos obtiene la información de la manera que mejor le conviene y a su propio ritmo.
—
Descubren las plantas y sus cualidades en el momento en que son significativas y más claramente perceptibles.
—
El sistema ofrece la posibilidad de actuar con diferentes grupos objeto: más o menos dotados, más o menos interesados, ciegos, con baja visión, deficientes visuales; jóvenes o viejos; etc.
—
El sistema es muy flexible, relativamente barato y útil para el usuario.
EL SISTEMA DE INFORMACIÓN CONTIENE LOS SIGUIENTES ELEMENTOS:
—
La infraestructura de nuestros jardines escolares: caminos largos y rectos con una anchura de 110 centímetros.
—
Todos los caminos tienen un borde elevado de 15-20 centímetros.
—
Gran número de plantas se encuentran al alcance de la mano junto a los caminos.
—
Unas alfombrillas de césped artificial. Tienen el ancho de los caminos y una longitud de 100 centímetros, por lo que es imposible pasar por encima de ellas sin darse cuenta.
—
Palos de madera, pintados de color blanco y con la parte superior en amarillo claro. El palo así como la parte superior, contienen una numeración en braille y en escritura normal.
—
Varios walkman o magnetofones de cinta portátiles que se puedan llevar colgando del cuello para dejar las manos libres.
—
Cintas grabadas con el manual del usuario, un itinerario y la información sobre las plantas que se van a encontrar.
FUNCIONAMIENTO DEL SISTEMA DE INFORMACIÓN
—
Cada participante recibe la información de la cinta grabada que escucha en el walkman.
—
Las alfombrillas de césped artificial indican un cambio de dirección o un punto de información.
—
Cuando el individuo se encuentra en una alfombrilla que representa un punto de información (se lo indica la cinta), oye si la planta se encuentra a su derecha o a su izquierda.
—
Lo siguiente es buscar el palo de madera y comprobar que el número que aparece en la parte superior del mismo se corresponde con el número que la cinta le ha indicado.
—
La planta que rodea al palo de madera es la planta de la que se le da información o de la que se le está preguntando. La cinta informa si la planta se encuentra a ras de tierra, y si hay que inclinarse o arrodillarse, o si se encuentra a la altura de las caderas o de los ojos.
—
La evaluación constante con los estudiantes del sistema y de sus experiencias ofrece una mayor perspectiva sobre la forma de presentar las pistas relevantes.
LAS GRANDES VENTAJAS DE ESTE SISTEMA, APARTE DE LAS YA INDICADAS, SON:

—
Se puede elegir el número de plantas que se consideran adecuadas para el grupo interesado: a veces el límite es de 7 a 10 plantas cuando se trate de alumnos deficientes mentales o niños muy pequeños, a veces el límite es de 12 a 15 plantas.
Con unas plantas hermosas, es muy difícil limitarse, pero es vital no sobrecargar a los participantes. Es mucho mejor que estén esperando con ilusión la siguiente ruta que se le va a disponer y a grabar, que no que abandonen a mitad del itinerario.
—
Es muy fácil hacer un seguimiento de las estaciones con los alumnos. En cada estación, preparo un itinerario diferente y grabo una cinta diferente. Lo único que hay que hacer es mover las alfombrillas y los palos de madera a la posición correcta, y ¡allá van!.
—
El trabajo con temas es muy fácil: yo selecciono el tema, elijo las plantas apropiadas, dispongo la ruta con las alfombrillas y los palos de madera y grabo la cinta, ¡ya está lista una nueva ruta!
—
A veces hago que los alumnos trabajen por parejas y les doy una grabadora. Así tengo la oportunidad de darles la información pero también la de preguntarles y hacer que ellos describan las plantas o den información sobre otros rasgos del jardín (actividades de los pájaros, olores, zumbidos de las abejas) que han sentido.
—
El sistema es muy flexible y se puede utilizar con facilidad en otros lugares dentro del recinto o incluso en otros jardines, en sendas naturales, dentro y fuera de edificios o donde se desee. Las alfombrillas y los palos de madera se transportan fácilmente y preparar la ruta y la grabación de la cinta se hace con mucha rapidez gracias a la moderna técnica de los walkman.
Los parques y jardines que están abiertos al público y que se preocupen por disponer el sistema que he descrito, comprobarán que sus visitantes videntes también se benefician. Ellos acceden al jardín y sus habitantes de una forma totalmente nueva mientras se estimulan sus otros sentidos, que apenas reciben atenciones en otros casos.
Mis alumnos y yo hemos disfrutado mucho con este sistema. Espero que ustedes también encuentren rasgos dignos de mención.
NUEVO MÉTODO DE CORRECCIÓN DE LA AGUDEZA VISUAL

SURMA TUMANIAN Y ALEXANDER KECHEK

City Outpatíent Centre of Children's Ophthalmology, St Petersburg, Russia

TEORÍA Y DEMOSTRACIÓN DEL MÉTODO

El método propuesto se basa en la regulación de la realimentación biológica (método de biocontrol funcional - FBC) (1), (2). Es uno de los métodos funcionales de corrección de la visión que no elimina los "defectos de la naturaleza" sino que facilita la adaptación a ellos mediante la movilización de posibilidades ocultas no utilizadas del sistema visual. Contrariamente a otros métodos funcionales de tratamiento de la patología visual, el método descrito permite dirigirse directamente al ritmo alfa del EEG de la corteza occipital. Tal enfoque fue usado por primera vez.

El ritmo alfa del EEG representa oscilaciones rítmicas sinusoidales de biopotenciales de una forma fusiforme característica con una amplitud de 30-60 |J,V y una gama de frecuencia de 8-13 Hz. Como norma, es más pronunciado en el EEG occipital de pacientes que están relajados y con los ojos cerrados. La maduración del ritmo alfa ocurre en onto-génesis (desde el nacimiento hasta 16-18 años de edad) (3). La peculiaridad del ritmo alfa está en su supresión cuando se abren los ojos (4). La total supresión del ritmo alfa, que se produce bajo determinadas condiciones, es llamada generalmente "reacción de activación". Es específica para la función visual la "reacción de activación local" (en la región occipital del cerebro) cuya duración tiene correlación con la duración de la atención visual (5), (6).

En nuestro trabajo anterior se puso de manifiesto que la "reacción de activación local", cuando se observa con el ojo amblíope, era débil. El tratamiento efectivo de la ambliopía fue siempre seguido por su intensificación (5). Basándonos en este hecho, se desarrolló un método de tratamiento de la ambliopía para entrenar la "reacción de activación" intensificada usando realimentación biológica (7). Desde 1991, el método ha sido usado en el City Outpatíent Center of Children's Ophthalmology. El presente trabajo trata de una versión nueva y más eficiente del método que se ha usado para corregir la visión durante más de dos años. Se basa en las siguientes suposiciones.

Dado que el ritmo alfa del EEG occipital refleja el estado de los enlaces centrales de regulación de la función visual, la normalización de la misma ha de ir seguida por la intensificación, no sólo de la "reacción de activación" local sino también de la expresión del ritmo alfa. Así, para una corrección más efectiva de la función visual, el entrenamiento es ventajoso, no sólo para la intensificación de la "reacción de activación" local, sino también para la expresión del ritmo alfa incrementado, o sea, para ampliar su alcance dinámico y la reproducción de los impulsos fusiformes.
La esencia del método de realimentación biológica con referencia a la visión, consiste en entrenar el ritmo alfa con un control objetivo simultáneo del mismo y señales de presentación acerca del éxito de entrenamiento al paciente. Por ello, el tratamiento por el método en cuestión consiste en realizar sesiones de auto-entrenamiento bajo el control de señales de realimentación externas.

BREVE DESCRIPCIÓN DEL MÉTODO

Se ha desarrollado un sistema de realimentación biológica que incluye un ordenador IBM-compatible, software, un receptor de TV modificado, aparato grabador de vídeo, amplificador de EEG, interfaz para entrada de datos y para salida de la señal de interrupción en el receptor de TV y la regulación de la luminosidad de la pantalla de TV.

El punto principal del tratamiento consiste en enseñar al paciente a regular el nivel de la actividad alfa del EEG occipital por medio de autocontrol por parte del paciente con señales de realimentación externas, encendiendo (señal positiva) y apagando (señal negativa) la imagen en la pantalla de TV.

La luminosidad de la pantalla cambia bruscamente de completamente encendida a completamente apagada. Se modifica la actividad bioeléctrica de la región occipital del cerebro y a través del interfaz entra en el ordenador donde se analiza por medio del software. En el curso del análisis se determina su densidad espectral y se restablece las amplitudes de las envolventes integrales de actividad alfa. Estas amplitudes se usan para generar la señal de realimentación externa. El apagado de la luz de la pantalla es realizado por la señal de interrupción desarrollada en el módulo de regulación de la luminosidad del receptor de TV bajo la influencia de señales de realimentación externas que vienen del ordenador a través del interfaz. Se ejecuta entrenamientos tanto para intensificar la "reacción de activación" local de la función visual como para incrementar la amplitud media del ritmo alfa. Se estimula a cambiar la actividad alfa en la dirección prescrita en vez de mantenerla a un cierto nivel. Si el paciente cambia el nivel de actividad en la dirección prescrita, la pantalla se ilumina y el paciente puede ver la película, si cambia el nivel de actividad en la dirección incorrecta, la pantalla se oscurece.

Un deseo de continuar viendo la película estimula al paciente a cambiar el nivel de actividad alfa en la dirección prescrita. Así, el entrenamiento se ejecuta con participación activa del paciente mismo. En el proceso de tratamiento, es decir, durante sesiones de entrenamientos sucesivos, muchos pacientes adquieren habilidades para regular su actividad alfa. El registro de la dinámica de actividad bioeléctrica ha confirmado claramente este hecho. La figura 1 muestra que el nivel de actividad alfa en el hemisferio izquierdo aumentó y el cambio de actividad alfa se volvió regular. El grado de correlación de actividad alfa en los hemisferios izquierdo y derecho también aumentó. Las habilidades adquiridas se conservan durante largo tiempo en la mayoría de los casos.
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Fig. 1. Dependencia de la amplitud de envolvente del ritmo alfa en función del tiempo

Se ejecuta el entrenamiento en niños de 3,5 años y mayores. La presencia de visión "formada", de distinción de formas es una condición necesaria. El curso del tratamiento consiste en 10-20 sesiones con una duración de 15-20 minutos cada una. Las sesiones tienen lugar 3-5 veces a la semana. Se puede llevar a cabo los cursos repetidos después de transcurrir por lo menos un mes. El sistema de auto-entrenamiento es fácil de manejar y sencillo y puede ser ejecutado en consecuencia por una enfermera de acuerdo con el régimen prescrito por el médico y con un control periódico por parte del mismo. El método está protegido por una patente de la Federación Rusa.

INDICACIONES Y RESULTADOS DEL TRATAMIENTO

El método es efectivo para una amplia gama de perturbaciones de las funciones visuales tales como: diferentes clases de ambliopía (anisometrópica, refractiva, disbinocular, o estrábica y oscurativa), nistagmo congénito, baja visión de diferente etiología. Se usa además en anomalías de refracción, ciertas clases de estrabismo, astenopia etc. El método puede usarse tanto independientemente como junto con otros métodos (pleóptico, ortóptico y diplóptico) con el fin de mejorar el efecto y acortar los plazos de tratamiento. El enfoque propuesto no tiene prácticamente contraindicaciones. Se usó el tratamiento en 148 pacientes de edades comprendidas entre 3,5 y 14 años con diferente clase de ambliopía, nistagmo congénito, baja visión de diferente etiología. La mayor parte de ellos habían sido tratados antes sin éxito por métodos tradicionales, oclusión incluida. A continuación se facilita los resultados del tratamiento.
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Fig. 2. Cambio de la agudeza visual binocular en pacientes con nistagmo congénito

La figura 2 muestra datos de la agudeza visual binocular mejorada en pacientes con diferentes tipos de nistagmo congénito. Estuvieron en tratamiento 24 pacientes (de edades comprendidas entre 3,5 y 14 años). Se obtuvieron los mejores resultados para el nistagmo espasmódico y mixto con una media de mejora de la agudeza visual de 0,2 que se considera significativa para esta clase de patología. Se registró mejora de la agudeza visual en 21 pacientes. Anteriormente la mayoría de los niños fueron tratados sin éxito.

Simultáneamente con la mejoría de la agudeza visual en estos pacientes disminuyó la amplitud del nistagmo y en algunos casos se volvió no constante. Los signos concomitantes al nistagmo (movimientos y posiciones compensatorios de la cabeza) se hicieron más débiles o desaparecieron. Dostres meses más tarde podrían volver parcialmente estos signos, pero no al nivel inicial. En estos casos, cursos repetidos restituyeron rápidamente o mejoraron el efecto obtenido anteriormente.
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Fíg. 3. Las funciones visuales del ojo ambliope en pacientes con ambliopía anisometrópica y disbinocular.

De los 74 pacientes (32 de menos de 7 años, 42 de más de 7) 37 tenían fijación incorrecta (de paramacular a intermitente). Después del tratamiento, el mismo quedó en 11 casos solamente; en 26, se volvió foveolar y la cantidad total de pacientes con fijación incorrecta fue de 63. La agudeza visual antes del tratamiento estaba comprendida principalmente dentro de la gama de 0,1 a 0,4. Después del tratamiento solamente 4 niños no mejoraron en su agudeza visual. En 60 pacientes alcanzó el nivel de 0,5-1,0. El método FBC se combinó con oclusión periódica del ojo normal durante 4-10 horas / día. Anteriormente, el 75% de los niños habían sido tratados sin éxito por métodos tradicionales.
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Fig. 4. Agudeza visual en pacientes con ambliopía de refracción
La figura 4 presenta datos sobre el estado de agudeza visual del ojo derecho e izquierdo en ambliopía de refracción antes y después del tratamiento (13 niños menores de 7 años de edad, 21 mayores de 7 años). El tratamiento mejoró la agudeza visual de ambos ojos en 0,1-0,6 (en 0,3 de media) en 31 de 34 pacientes. En 3 pacientes la agudeza visual mejoró solamente en el ojo derecho. En conjunto, se consiguió una mejoría sustancial de la visión. Se realizaron oclusiones del ojo sano en 10 niños (durante 2-6 horras día) en relación con 0,2 y mayor diferencia de agudeza visual entre ambos ojos. Anteriormente, el 50% de los niños habían sido tratados sin éxito por métodos tradicionales.
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Fig. 5. Agudeza visual en niños con baja visión
La figura 5 muestra los datos de agudeza visual de los ojos derecho e izquierdo de 16 niños con baja visión (de menos de 7 años - 11 personas, de 7 a 10 años - 5 personas). Los niños de este grupo asistían entonces ajardines de infancia o colegios especializados. La mayoría (12 pacientes) tenía síndromes neurológicos. La patología ocular fue representada como nistagmo congénito, albinismo, retinopatía del prematuro, atrofia parcial del nervio óptico, estrabismo y anomalías de refracción. Se observaron en varias combinaciones. Como resultado del tratamiento 13 niños mejoraron la agudeza visual de cada ojo para una distancia. Después del tratamiento 10 de ellos fueron excluidos de la categoría de pacientes con baja visión. Todos los niños mostraron mejoría de su agudeza visual para cerca en un promedio de 0,5. A pesar de la ausencia de mejoría evidente de agudeza visual de lejos en algunos pacientes, incrementaron considerablemente su actividad visual cotidiana.

CONCLUSIÓN

El uso del método propuesto para el tratamiento de la patología visual da resultados positivos en todos los casos antes mencionados, independientemente de su etiología, es decir, puede considerarse el método como un método de acción no específica.

Las ventajas de este método son las siguientes:

—
El análisis espectral de la actividad bioeléctrica permite determinar las frecuencias dominantes del ritmo alfa y detectar así los patrones de frecuencia individuales de actividad alfa en cada paciente particular durante cada sesión de tratamiento. Se efectúa la regulación exactamente con estas frecuencias, lo que permite el tratamiento individual reduciendo la influencia de la actividad bioeléctrica de otras frecuencias EEG en el proceso de regulación y, por tanto, optimizar los procedimientos de tratamiento.
—
En el curso del tratamiento se estimula a cambiar el ritmo alfa en la dirección prescrita en vez de mantenerlo a un cierto nivel. Se tiene en cuenta el comportamiento "euréstico" de la actividad bioeléctrica en la gama de frecuencia del ritmo alfa para asegurar el rendimiento del auto-entrenamiento dentro de los límites, de las habilidades de cada paciente y simultáneamente en el borde de sus posibilidades.
—
Se analiza el nivel de la actividad bioeléctrica de ambos hemisferios, lo que permite evitar la asimetría interhemisférica artificial indeseable del ritmo alfa.
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REHABILITACIÓN DE LA BAJA VISION

Natalie C. Barraga

The University of Texas at Austin Austin, Texas 78712
INTRODUCCIÓN

Tras más de tres décadas de lucha, cambio y progreso, se puede decir que "Hemos avanzado mucho, pero aún no hemos llegado a la meta". Los esfuerzos realizados en los últimos años de la década de 1950 y principios de los 60 produjeron algunos cambios beneficiosos para todas las personas con baja visión; estos cambios se enfrentaron a resistencias en algunos casos, y, en otros, fueron acogidos con entusiasmo. No obstante, a pesar de lo penoso y arduo que puede ser todo cambio, la investigación sobre educación y optometría, especialmente, ha confirmado su eficacia cuando se lleva a cabo con prudencia y sensatez. Aún así, es preciso continuar la investigación y seguir realizando programas para las personas que empiezan a perder visión en sus años productivos, los ancianos que luchan por mantener su independencia personal y social, y los niños y jóvenes con deficiencias asociadas congénitas o lesiones en los primeros años. Se han considerado muchas variables y se han abordado temas críticos desde el principio, algunos de los cuales habrán de clarificarse en el futuro. En la siguiente sección, se identifican ciertos puntos y se debaten desde una perspectiva internacional.

NOMBRES, CONCEPTOS Y DEFINICIONES

Los nombres tienen una gran importancia, ya que la elección de uno u otro puede marcar la diferencia entre un enfoque negativo o positivo de la educación; la elección de un término puede influir en el concepto que se tenga de uno mismo como persona vidente o ciega. Dar nombres y definir a las personas para determinar su derecho a acceder a ciertos servicios supone incluirlas o excluirlas de acuerdo con alguna norma arbitraria que no tiene nada que ver con la capacidad o la incapacidad de usar la visión en tareas concretas. Este ha sido nuestro campo de acción desde 1913, cuando la primera clase impartida en Boston para "videntes parciales" fue una "clase para personas con visión defectuosa". Otras designaciones improcedentes, tales como conservación de la vista, salvamento de la visión, etc., reflejaban el estado de los conocimientos y la comprensión del tema por aquel entonces.

Ya en los últimos años de la década de 1950 y principios de la década de 1960, los hallazgos de la investigación habían conducido a muchos educadores y especialistas a poner en cuestión los nombres empleados para describir a las personas con visión residual útil, las definiciones de accesibilidad a determinados servicios, e incluso la adecuación de los servicios y métodos de enseñanza utilizados en educación y rehabilitación.

En los estudios de investigación y textos sobre el tema, el término "baja visión" empezó a sustituir a otros como "vidente parcial" y "ciego legal" para describir a personas o designar el tipo de servicios necesarios para los hipovidentes. Los oftalmólogos Dr. Gerald Fonda, Dr. Richard Hoover, Dr. Eleanor Faye, y Dr. August Colenbrander junto con educadores como la Dra. Natalie Barraga, Dr. Sam Ashcroft y Katie Sibert de los EE.UU., el australiano Eric Searle y el sueco Bengt Linquist promocionaron el término "low visión" (baja visión o hipovisión) aunque en el Reino Unido y algunos países europeos se prefería el término "borderliners" (casos fronterizos o dudosos). En 1977, la American Academy of Ophthalmology y la International Academy of Ophthalmology (Colenbrander, 1977) recomendaron a la Organización Mundial de la Salud (OMS) un nuevo sistema de clasificación de la discapacidad visual basado en un continuo de visión y función visual en relación con la ejecución de tareas específicas, y emplearon el término "baja visión" junto con "visión normal" y "ciego". En cada categoría, las personas se identificaron en base al uso funcional de la visión y sus capacidades de actuación, y no en base a sus valores de agudeza. Este sistema de clasificación terminó siendo adoptado y difundido por todo el mundo, y fue el gran estímulo que animó a médicos, educadores y personal de rehabilitación a pensar de otro modo en las personas con baja visión y a modificar la prestación de los servicios en consecuencia.

En el informe emitido por la Organización Mundial de la Salud antes de celebrarse el congreso de ICEVH en 1992, se incluyó una definición de baja visión y estrategias para desarrollar los servicios relacionados. Se aprobó una resolución para formar un grupo encargado de redactar una ponencia de trabajo para qué el Grupo Asesor de Programas de la OMS abordase el tema de las definiciones, qué constituye un servicio para la baja visión, límites de la asistencia, y estrategias de implejnentación en los países en vías de desarrollo. En la actualidad, se sigue trabajando en la elaboración y adopción de un plan de acción encaminado a desarrollar módulos de adiestramiento, a seleccionar una "lista estándar" de instrumentos y ayudas apropiados y hallar modos de abaratarlos. El Dr. Jill Keeffe de Australia ha creado un "kit" de evaluación y adiestramiento que actualmente se experimenta en países en vías de desarrollo. A su vez, todo ello produjo una serie de esfuerzos legislativos, declaraciones y resoluciones de organismos nacionales e internacionales en todo el mundo, como se expondrá en la siguiente sección.

RESOLUCIONES, LEGISLACIÓN Y DECLARACIONES

Las investigaciones y los debates de Barraga, Ashcroft, Halliday, y de Barraga y Holmes en los EE.UU., así como el trabajo de Tobin y Chapman en Inglaterra impulsaron las campañas a gran escala para aprobar resoluciones, cambiar la terminología e incluir la baja visión como tema de los congresos. En 1972, con ocasión del Congreso Internacional de Educadores de Jóvenes Ciegos ("International Conference of Educators of Blind Youth – ICEBY") Madrid, la organización cambió el nombre por el de Congreso Internacional para la Educación de Deficientes Visuales ("International Conference for Education of Visually Handicapped - ICEVH"). En la resolución se expuso la acuciante necesidad de adoptar a escala internacional una definición funcional de la deficiencia visual a efectos educativos, en vez de los valores de agudeza desde el punto de vista legal. En una segunda resolución, el especialista sueco Bengt Linquist propuso que se emplease el término "baja visión" en los debates internacionales, y resaltó la necesidad de difundir la información sobre la baja visión, para que todos los niños aprendiesen a emplearla al máximo. Ese mismo año, la Association for Education of the Visually Handicapped (AEVH) de los EE.UU. dedicó toda una parte de su congreso a la baja visión. El ICEVH patrocinó un congreso regional en Singapur; sus delegados adoptaron recomendaciones sobre programas para enseñar a los niños hipovidentes a emplear su visión del modo más eficaz, y propusieron que los médicos recetasen instrumentos a los niños capaces de usarlos. La Australian and New Zealand Association of Teachers of the Visually Handicapped (ANZATVH) dedicó íntegramente su congreso celebrado en 1974 a factores relacionados con la baja visión.

El World Council for Workers of the Blind (WCWB), en su asamblea de 1974, aprobó 4 resoluciones sobre la baja visión donde se hacía hincapié en temas como la identificación, las clínicas para baja visión, la supresión de la palabra "ciego" en las descripciones de personas con visión residual útil, y en la necesidad de considerar a cada cliente como un individuo con sus necesidades específicas y capacidades funcionales que requieren servicios diferenciados.

Entre 1975 y 1980, los conceptos y la investigación en torno a la baja visión fueron el núcleo de congresos celebrados en Canterbury, Inglaterra, y del ICEVH en París, Francia, y en Toronto, Canadá. Se realizó un Taller Internacional sobre Rehabilitación en Uppsala, Suecia, donde se presentaron estudios de investigación y modelos de unos 8 países.

A partir de 1980 y durante toda la década, en los EE.UU. y otros países, se publicaron materiales didácticos para orientar a los profesores en la evaluación y el adiestramiento para baja visión. En varios estados se aprobaron leyes para expedir permisos de conducir a personas hipovidentes, siempre y cuando aprobaran las pruebas.

En 1981, el International Symposium on Infante and Young Children celebrado en Israel desplazó la atención hacia los niños con deficiencias visuales congénitas, recalcando la necesidad de emplear la visión en sus primeros años de aprendizaje. Incluso en el Congreso ICEVH reducido, que se celebró en Kenia, una ponencia y muchos debates se centraron en la hipovisión. En un Congreso sobre Educación Especial que tuvo lugar en la Universidad de San Pablo en Brasil, en 1982, se dedicó un día entero a la evaluación y la formación para el aprendizaje del empleo eficaz de la hipovisión. Mientras tanto, en los EE.UU. y otros países se hacían declaraciones recomendando que los alumnos hipovidentes empleasen la letra estándar con instrumentos ópticos y no macrotipos, ya que las investigaciones habían demostrado la validez de este método. Al menos, debía permitirse que cada persona hiciese su elección en este sentido.

En 1987, en el ICEVH celebrado en Wurzburg, Alemania, se dedicó una jornada íntegra a la hipovisión, como uno de los tres temas de actualidad. Se formaron doce grupos de debate, dirigidos por responsables de 8 países que abogaban por la enseñanza del uso de la hipovisión a niños y jóvenes, en sus propios países. En otro congreso celebrado en Minsk, URSS, se abordó el uso de la baja visión, el acceso a los servicios correspondientes y la necesidad de obtener instrumentos ópticos.

Desde entonces se han realizado congresos internacionales sobre baja visión en los EE.UU., Australia, los Países Bajos, y ahora en España. En Kenia, el Dr. Michael Njoroge y Gladys Nyaga juegan un papel destacado en la organización de seminarios para educadores en toda África. En la asamblea del ICEVH celebrada en Bangkok, Tailandia, se aprobó una resolución que afirma: "Resuélvase que el ICEVH establezca un grupo de trabajo, denominado 'ICEVH Working Group on Low Vision', con el objetivo de recopilar y difundir información sobre la educación de personas con baja visión en países desarrollados y en vías de desarrollo". El término "baja visión" se emplea hoy en día en todo el mundo, pero los conocimientos posiblemente sean aún limitados, como parecen indicar los cursos programados y las clínicas.

CURSOS Y CLÍNICAS PARA PROVEEDORES DE SERVICIOS

Entre 1969 y 1972, en 22 facultades y universidades de los EE.UU. se impartieron cursillos de 3-5 días dedicados al personal directivo. Su objetivo era proporcionar información a fondo sobre la hipovisión y sugerir estrategias y materiales para enseñar a usar su baja visión a los alumnos matriculados en centros públicos y residenciales. En 1975, el Research Centre for Visually Handicapped de la Universidad de Birmingham organizó un seminario de una semana para profesores y alumnos, en torno a la baja visión y la base teórica para el aprendizaje de su empleo. El ICEVH patrocinó un curso sobre baja visión en la Escuela Ebenezer para Ciegos (Hong Kong, 1978), con la asistencia de profesores de las comunidades asiáticas. Asimismo se organizaron cursos en Bogotá, Colombia (1979), en Botswana (1983), y en Córdoba, Argentina y en Panamá capital (1984).
En 1985, continuaron los cursos en Guatemala, con demostraciones y desarrollo de materiales; el ICEVH patrocinó un curso de 10 días y una serie de consultas durante un mes en la India; la Cruz Roja española patrocinó un seminario en Madrid, coincidiendo con la inauguración de la primera clínica de hipovisión. En 1986 los cursos y seminarios se extendieron por Europa, como por ejemplo en Suiza, Francia, en el Centro para la Reeducación de los Ciegos Recientes de Croacia y por toda Yugoslavia. Por su parte, en Malasia se elaboró un plan de cinco años, que se ha venido implementando. En Suiza, la National Association for Visually Impaired Persons celebró un segundo curso, donde se trataron temas como la prescripción y el uso de instrumentos ópticos para fines educativos y laborales.

En 1988, había ya tal demanda de expertos en baja visión que resultaba difícil responder a todas las solicitudes de cursos, y muchas más regiones y países recababan ayuda. En Madrid se organizó un seminario de 10 días para representantes de centros residenciales, con demostraciones de instrumentos ópticos, y en Barcelona se inauguró la segunda clínica para baja visión. En Bolivia y Chile se realizaron cursos patrocinados por ICEVH y CBM; otro curso de 9 días fue patrocinado por ICEVH en Hong Kong, para participantes del Sureste asiático, con muchas demostraciones y aplicaciones prácticas de materiales e instrumentos. Con la cooperación de Inglaterra, se celebró un curso en Bulgaria. En los primeros años de la actual década, se organizaron cursos en África (Ghana, Tanzania, Kenia y Malawi); en Rumania, conjuntamente con la Cruz Roja británica; en Taiwán, y en Iberoamérica (dirigidos estos últimos por Susana Crespo).

La primera clínica para baja visión fuera de los EE.UU. e Inglaterra se abrió en Brasil en 1974; desde entonces, se han abierto muchas otras en Suecia, España, Suiza, Francia, Malasia, India (unidades oftalmológicas móviles), Australia, Israel, Canadá, Argentina y posiblemente en otros países, aunque no contemos aún con la documentación correspondiente. La American Academy of Optometry y la American Optometric Association suelen organizar cursillos y proporcionar información en muchos países, a corto plazo, parte de los cuales están documentados, como se expone en el apartado siguiente.

TEXTOS SOBRE INVESTIGACIÓN Y ADIESTRAMIENTO

Desde 1964, fecha del primer estudio experimental de niños hipovidentes (Barraga), se han hecho numerosas adaptaciones de dicho estudio entre poblaciones de distintas edades. Cabe mencionar al respecto los de Ashcroft, Halliday y Barraga (1965), Holmes (1967, EE.UU.), Tobin y Chapman (1977, Inglaterra), Zovko en Croacia y Blanksby (1993) y Keeffe (1994, Australia) . Estas y otras investigaciones han sido la base de los cambios radicales de los programas educativos para niños discapacitados visuales y de las estrategias formativas empleadas tanto en centros públicos como residenciales.

Análogamente, se han documentado algunos cambios de los servicios para adultos en centros de rehabilitación, pero como mayoritariamente se trata de casos de pérdida de visión tras toda una vida de visión normal, sus adaptaciones posiblemente sean menos espectaculares. No obstante, tras la publicación de los libros de Faye (oftalmólogo) en 1970 y 1984 y dejóse (optometrista) en 1984, parece que se ha reparado más en el mantenimiento del nivel de ejecución de tareas visuales que en la pérdida de agudeza y/o valores del campo. A este respecto cabe mencionar el nuevo curso Master en Rehabilitación Visual creado en la Facultad de Optometría de Pennsylvania, Filadelfía, que animó a profesores, optometristas e instructores de movilidad a especializarse en la baja visión. Los optometristas y profesores perfeccionaron conceptos e ideas, mientras que los instructores de movilidad adoptaron un enfoque completamente nuevo para enseñar a desplazarse a los deficientes visuales. Estos avances se difundieron en las esferas de la orientación y la movilidad, provocando cambios espectaculares en la enseñanza de técnicas, como en el caso de los profesores. De hecho, hoy en día hay más comunicación entre todas las disciplinas relacionadas con los deficientes visuales, sobre todo entre aquellos en edad escolar.

Se han traducido los programas de instrucción a 7 idiomas por lo menos, con adaptaciones a las distintas culturas y a los materiales disponibles. En algunos países, los profesores han diseñado sus propios procedimientos para que tanto el idioma como los materiales se adapten mejor a la cultura y vocabulario de los niños. En la actualidad, casi todos los países del mundo se esfuerzan de algún modo por educar a los niños deficientes visuales para que aprovechen al máximo su baja visión en la vida cotidiana.

Desde que se publicaron los primeros textos a finales de la década de 1950 y principios de los años 60, han aparecido cientos de artículos en torno a la baja visión en publicaciones de muchas disciplinas, que incluyen temas como los modelos teóricos (Corn, 1983), instrumentos ópticos, medios de aprendizaje apropiados, evaluación y eficacia funcionales, adaptación de materiales, estimulación de personas con múltiples problemas de aprendizaje y desarrollo, enseñanza de diagnósticos, velocidad de lectura y comprensión de macrotipos frente a tipos de tamaño normal, así como multitud de temas tangenciales. En casi todos los números de las publicaciones importantes sobre visión, neurología, optometría, oftalmología y educación especial se incluyen artículos o textos de investigación sobre aspectos de la baja visión. La diferencia clave radica en que a las personas con baja visión se las considera videntes y no ciegos, lo que ha provocado un cambio positivo en su actitud hacia sí mismos, aumentando su auto-estima, y ha estimulado a otras disciplinas a reconsiderar sus actitudes hacia las personas con baja visión.

Entre las obras dedicadas a este tema, debe mencionarse "Low Vision- A literature datábase", de Goodrich y José (1992), que incluye 3.700 citas sobre baja visión en rehabilitación, optometría, psicología, oftalmología, tecnologías visuales y educación. Esta será una obra de referencia valiosísima para todos los interesados en la baja visión desde la perspectiva del futuro.

NECESIDADES Y DESAFÍOS DEL FUTURO

Independientemente de los enormes avances de los últimos 30 años en la consideración internacional de la baja visión, hay numerosos puntos aún por tratar. Por ejemplo, las causas de la discapacidad visual varían, se expanden las comunicaciones, y se extienden progresivamente las necesidades de las poblaciones infantiles y de ancianos en todo el mundo. Aunque los avances tecnológicos han contribuido a resolver muchos problemas, también es posible que hayan creado otros relacionados con los nacimientos prematuros y la prolongación de la vida de los ancianos. Los enfoques de evaluación, las estrategias de formación y el uso de materiales y ayudas deben adaptarse a las diversas instancias culturales y políticas en varios países. Los principales avances parecen haberse producido en los alumnos de edad preescolar y escolar, mientras que se documentan cambios mucho menores en la rehabilitación, sobre todo de la mayor población de personas con baja visión, los adultos que pierden visión por enfermedad o factores asociados a la vejez.

De acuerdo con una encuesta realizada por la New York Lighthouse for the Blind, sólo en los EE.UU. más de la mitad de todos los adultos mayores de 55 años padecen alguna discapacidad visual que oscila entre moderada y grave y que inhibe la realización de varias tareas, limitando su independencia en alguna medida; un porcentaje muy pequeño de estos adultos reciben servicios para baja visión.

Indudablemente la misma situación se plantea a escala mundial; ello indica que uno de nuestros objetivos debería ser realizar un censo de la población adulta de todos los países para determinar el número de deficientes visuales y los servicios disponibles, con el fin de desarrollar un plan maestro. Basándose en este plan, podrían prepararse enfoques opcionales orientados hacia las necesidades de cada región, con unas estrategias lo suficientemente flexibles como para adaptarlas a cada país. Para lograr este objetivo, se requerirían equipos de personas cualificadas para asesorar y plantear propuestas realistas, para realizar encuestas y brindar servicios factibles, así como materiales e instrumentos.

Según Bill Brohier, presidente de ICEVI (1990), más del 90% de la población mundial de discapacitados visuales vive en países en vías de desarrollo, más de la mitad en Asia, y la mayoría en poblaciones rurales; el 80% tienen visión residual útil. La conclusión general de muchos profesionales es que hay que cambiar fundamentalmente las actitudes para satisfacer la demanda de servicios para baja visión a escala mundial. Tenemos que corregir la noción errónea de que los programas para baja visión requieren instrumentos y materiales caros. Mucho puede lograrse con "baja tecnología" e incluso sin tecnología. En mi primer estudio, únicamente disponía de materiales hechos a mano y la voluntad de mirar. Todos los profesionales que trabajan con personas con visión disminuida tienen que insistir en la necesidad de que el niño y el adulto sigan mirando y mirando, para luego ayudarles a comprender lo que ven; todo lo demás es secundario.

Aunque los fundamentos y principios sobre la baja visión se difunden entre las personas dedicadas a este campo, el público en general dispone de escasa información, necesaria para enterarse de las necesidades legislativas, financieras y de cooperación interdisciplinar de millones de personas con baja visión. Otro de nuestros objetivos podría ser el empleo de las telecomunicaciones internacionales y que aumente la cooperación entre los equipos. Se requiere la colaboración de oftalmólogos, optometristas, asistentes sociales, rehabilitadores y adiestradores para producir una serie de anuncios de 10-20 segundos y emitirlos por radio y televisión, para concienciar al público en general; en las zonas rurales se podrá emplear la onda corta u otros medios. Gran parte del potencial productivo mundial se desaprovecha, al no ser consciente la mayoría de la población del potencial humano que representan los deficientes visuales, que podrían realizar muchas tareas en el sector servicios y de industrias técnicas.

Un tercer objetivo sería establecer unas relaciones de trabajo más estrechas entre los especialistas en diagnósticos médicos y en educación / rehabilitación, para llegar a un sistema de transición llamado a veces "bridge counseling". Durante muchos años esta ha sido una aspiración, y ahora puede ser el momento idóneo para implementarlo en muchas áreas; podrían establecerse asesores en las consultas médicas, los hospitales, las clínicas, los centros de salud y HMOs, cuya misión sería proporcionar apoyo a los padres / clientes e información para adquirir servicios internos y/o de educación y rehabilitación. Las prioridades son facilitar la comunicación, mantener la independencia en los desplazamientos, mejorar la seguridad y sugerir adaptaciones y ayudas no ópticas para poder llevar una vida independiente a pesar de la visión disminuida.

El "boom" de fabricación de ayudas ópticas puede crear problemas a las personas poco informadas y resultar innecesariamente caro. No todos los deficientes visuales necesitan instrumentos caros ni pueden usarlos eficazmente. Los especialistas en baja visión (por lo general optometristas) pueden realizar una evaluación global de la capacidad visual y cognitiva y prescribir a continuación las ayudas apropiadas para realizar tareas, de acuerdo con las necesidades y los deseos de cada cliente individual. Un cuarto objetivo sería hacer menos hincapié en los instrumentos; a veces se utilizan con la esperanza de que la persona pueda volver a ver "normalmente", sin comprender sus limitaciones. Cada ayuda debería ser cuidadosamente seleccionada por un experto competente (en el caso de niños, un profesor especialmente adiestrado, un instructor en movilidad u otro profesional).

Un quinto objetivo sería intentar influir y presionar a los gobiernos para que proporcionen tecnología de ayuda a todas las personas hipovidentes capaces de integrarse en la población activa o de continuar en ella. Debido a la explosión de los avances tecnológicos, hay ahora cámaras manuales que pueden conectarse a un televisor y que pronto reemplazarán a los grandes circuitos cerrados de televisión no portátiles en muchos casos. En la actualidad se experimentan cámaras más pequeñas para leer textos. A medida que continúan y se difunden estas innovaciones por todo el mundo, millones de adultos podrán continuar ejerciendo su profesión o sus tareas habituales aunque pierdan algunas capacidades visuales, a condición de que nosotros, como profesionales, mantengamos informados a empleadores y empresarios respecto a estas posibilidades.

Para concluir, permítanme expresar algunas ideas con la intención de animarles a continuar avanzando, incluso más rápidamente, que en los últimos 30 años. En los EE.UU., se ha planteado el siguiente objetivo: para el año 2000, hacer una evaluación clínica visual a todos los alumnos deficientes visuales no después de los tres años, y ya a los cinco años facilitarles una evaluación de medios de aprendizaje idóneos (Corn, Hill y Haden, 1994). Que cada país se proponga un objetivo. ¿Y qué les parece la idea de un banco de datos internacional en uno de los Centros de Baja Visión? ¿Necesitamos módulos de adiestramiento para adultos? Si es así ¿quiénes los elaborarán?

En cuanto a los niños, cedo la palabra a Bill Brohier (1990): "La visión no evoluciona aisladamente; el niño necesita aprender unas técnicas motoras y táctiles para alcanzar y examinar lo que ve, técnicas cognitivas para organizar e interpretar los diversos tipos de información sensorial que recibe, y técnicas del lenguaje para mejorar las asociaciones cognitivas; centrarse en la visión a costa de la evolución global del niño es un error que debe evitarse." En cuanto a los adultos, la pérdida de visión acarrea extensos ajustes a nivel de percepción, del comportamiento, cognitivos y emocionales que pueden requerir tiempo, por lo que hay que equilibrar la dependencia y la independencia hasta saber qué es lo más necesario: si trabajar a través de las emociones o restablecer las funciones y desarrollar nuevas técnicas. Sin olvidar que esto puede variar con los individuos.

En palabras de Bill Brohier: "Unirse es el principio (lo hemos hecho), seguir juntos es un avance (lo estamos haciendo), pero trabajar juntos es la clave del éxito" (y para eso estamos luchando). Creo que esta cita resume bien nuestros afanes en este CONGRESO INTERNACIONAL VISION'96.
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LA ORGANIZACIÓN NACIONAL DE CIEG9S ESPAÑOLES Y SUS DIEZ AÑOS DE REHABILITACIÓN VISUAL
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La Organización Nacional de Ciegos Españoles (ONCE) es una entidad especializada en la prestación de servicios a las personas con ceguera o deficiencia visual; autogestionada por sus asociados, ordenando su actuación a la consecución de la autonomía personal y plena integración social de las personas con ceguera o deficiencia visual, contribuyendo así al Sistema general de servicios sociales de España y velando por el ejercicio y satisfacción de los derechos fundamentales amparados en la Constitución Española.

Un principio significativo en este modelo de prestación de servicios es el de «participación». Los beneficiarios de los servicios, como afiliados a la ONCE, son también parte activa en la toma de decisiones de todas las actuaciones de la Entidad.

La ONCE contaba a 31 de mayo de 1996 con un colectivo de 51.334 afiliados, siendo la afiliación un acto voluntario y el requisito previo para obtener el derecho a la prestación de servicios. No obstante, en ocasiones, se extiende la prestación de servicios, especialmente la atención educativa y la rehabilitación a personas con grave discapacidad visual que no cumplen los requisitos para afiliarse. Por otra parte, la ONCE desarrolla programas de solidaridad con otros colectivos, siendo el caso más relevante la creación y mantenimiento de la Fundación ONCE para la cooperación e integración social de personas con minusvalías.

La ONCE, con el fin de incrementar el bienestar y calidad de vida de sus beneficiarios, responde a todas las áreas de necesidad específica de los mismos, con un sentido de subsidiariedad que supone la prestación de sus servicios de forma integrada con los generales de la comunidad.

La prestación de los servicios se estructura en cuatro grandes áreas: Acción Social, Educación, Cultura e Integración Laboral.

La actuación desarrollada en el área de Acción Social se centra principalmente en la prevención de la ceguera, la autonomía personal (orientación y movilidad, habilidades para la vida diaria, accesibilidad, perros-guía, etc.), las prestaciones económicas asistenciales y la atención a colectivos específicos (tercera edad, afiliados con deficiencias concurrentes con la visual, etc.).

Los servicios de la ONCE en el área educativa responden a las diferentes etapas formativas: educación infantil, educación primaria y secundaria, formación profesional y universitaria y educación permanente de adultos. La mayor parte de los educandos atendidos se encuentran escolarizados en centros educativos ordinarios, donde reciben los apoyos necesarios.

Los servicios culturales están destinados a la promoción de la cultura y la ocupación creativa del tiempo libre, quedando recogidos, básicamente, por la actividad desarrollada en cuatro grandes apartados: Animación Socio-Cultural, Deporte, Producción Bibliográfica y Promoción Artística.

Las acciones de la O.N.C.E. en el área laboral se orientan a facilitar el acceso a un puesto de trabajo de sus afiliados con vocación y posibilidades, ya sea en la propia Organización o en ámbitos externos a ella, y en el desarrollo de diversas ocupaciones: venta del cupón, telefonía-telemática, fisioterapia, gestión, profesiones liberales, etc. En esta línea, las actuaciones se dirigen a apoyar la formación profesional y la promoción de empleo, facilitando los medios necesarios.

Por otra parte, junto a las áreas temáticas y relacionadas con todas ellas, se desarrollan importantes acciones en materia de formación de profesionales, investigación y tiflotecnología.

ORGANIZACIONES DE Y PARA CIEGOS Y BAJA VISIÓN

Las organizaciones involucradas en la prestación de servicios especializados a personas con ceguera o deficiencia visual han ido mostrando cada vez mayor interés por el ámbito profesional de la Rehabilitación Visual, como consecuencia del aumento porcentual de personas consideradas ciegas legales que disponen de un remanente visual útil.

La consideración de ciego legal, que corresponde a estos deficientes visuales, habla por sí misma del alto grado de discapacidad que padecen, sin embargo, antes de practicarse la rehabilitación visual, estas personas se educaban sin que se tuvieran en cuenta sus posibilidades visuales, quedando expuestas al conflicto de utilizarlas generalmente en las acciones más simples, espontáneas y globales, como por ejemplo la movilidad, y privarse de ellas en la realización de conductas complejas para las que esto era un verdadero sacrificio innecesario.

La práctica de la rehabilitación visual abre un camino enormemente interesante para esta población. Los tratamientos tempranos de estimulación de la visión remanente, el aprendizaje crítico del valor funcional del mismo y el uso adecuado de las ayudas visuales especiales que, a no dudarlo, adquieren en estos casos el valor de prótesis, permiten pensar en facilidades nunca imaginadas hasta ese momento para luchar contra los efectos discapacitantes de la deficiencia.

En definitiva, la aceptación de las posibilidades visuales supone la utilización más plena e integrada de los propios recursos y, por tanto, se logra una mayor satisfacción en la expresión y desenvolvimiento de la personalidad.

En nuestros días es evidente que la integración social de este colectivo es más fácilmente alcanzable, en la medida en que tiene acceso al mundo de la imagen mediante el óptimo aprovechamiento de su remanente visual, después de recibir un tratamiento rehabilitatorio.

Por esta razón, las organizaciones de y para ciegos, luchadoras por la mejora de la condición de vida de sus colectivos, deberían incorporar de manera prioritaria este campo de intervención y ser los mejores paladines en la defensa de la Rehabilitación Visual como un servicio imprescindible.

REUNIÓN DE EXPERTOS EN REHABILITACIÓN VISUAL (UPSALA-SUECIA, 1978)

Siempre hemos considerado ejemplar la actuación del entonces Consejo Mundial para la Promoción Social de los Ciegos, que contribuyó de manera significativa al formidable desarrollo de la especialidad que se estaba produciendo en los años 70. Nos referimos al valor del impulso realizado para la celebración de la «Reunión de Expertos en Rehabilitación Visual» en Upsala (Suecia), en septiembre de 1978.

La importancia del evento se la dio el respaldo del mencionado organismo y otros tales como el Consejo Internacional para la Educación de los Minusválidos Visuales, la Universidad de Upsala y, sobretodo, la asistencia de un selecto número de expertos en la materia, algunos de ellos felizmente presentes en esta Conferencia.

Entre los frutos de esta reunión debemos destacar una definición funcional de la Baja Visión y un modelo de intervención.

La definición presenta al usuario como «persona que puede ver la luz, guiarse por ella y utilizarla con propósitos funcionales». La misma es de especial interés para las organizaciones de y para ciegos que tienen que definir el tratamiento más adecuado para atender las necesidades específicas de su colectivo de ciegos legales. Esta definición marca el límite entre baja visión y ceguera absoluta.

Lo que caracteriza al modelo de intervención, básicamente adoptado hoy día por la mayor parte de los centros especializados en Rehabilitación Visual, es su carácter interdisciplinar, que garantiza la integración de distintos conocimientos y recursos para obtener el máximo aprovechamiento visual.

INICIO Y DESARROLLO DE LA REHABILITACIÓN VISUAL EN LA ONCE

En España, nuestra Organización inicia sus servicios de atención especializada a la Baja Visión en diciembre de 1985 con la apertura del Centro de Rehabilitación Visual de la ONCE (CERVO). En los años siguientes, siete centros más inician la prestación de este servicio, con el fin de acercarlo a un mayor número de destinatarios y posibilitar su atención en plazos más breves desde el momento en que se presenta la solicitud.

El modelo de intervención adoptado responde a las recomendaciones de la reunión de Upsala y es ésta una ocasión excepcional para expresar el agradecimiento por los asesoramientos recibidos de los expertos consultados y centros visitados de varios países, Suecia y Estados Unidos principalmente.

En coherencia con lo anterior, la ONCE afrontó la Rehabilitación Visual consciente de que era uno de los servicios básicos que potencialmente podían producir un cambio importante en la calidad de vida de un porcentaje muy elevado de sus afiliados.

Por ello, la ONCE ha ido disponiendo los medios materiales y humanos más adecuados para incorporar la rehabilitación visual en su red de servicios, potenciando así la prestación de servicios para las personas con ceguera legal en España.

Prestación del servicio de rehabilitación visual

De esta forma, considerando lo actuado por los ocho centros que prestan el servicio de rehabilitación visual, se han practicado, hasta el 31 de diciembre de 1995, 21.211 intervenciones, desglosándose en 12.886 programas, 6.463 revisiones (programas complementarios para reducir desajustes detectados en el seguimiento) y 1.862 valoraciones (evaluaciones para determinar el nivel de necesidad de apoyo de la ONCE).

Desde la creación del CERVO se consideró prioritaria la atención a los escolares, por ello, cinco de los ocho servicios de rehabilitación visual están situados en otros tantos centros de recursos educativos.
El número de los programas aplicados a menores de 18 años supone un porcentaje próximo al 24% del total de programas, si bien, su evolución tanto en términos absolutos como relativos, ha oscilado notoriamente en función de la capacidad del Sistema y la extensión paulatina a otros colectivos.

Los niños disponen de atención estimuladora de la visión, que se realiza en el ámbito escolar con la participación de los padres, siempre que es posible.

En esta materia es responsabilidad de los Centros de Rehabilitación Visual la intervención en formación de profesores especialistas en la educación de personas con ceguera o deficiencia visual, evaluación-diagnóstico de los niños para el establecimiento de un programa de estimulación y realización de evaluaciones periódicas de control.

Los adultos, en situación laboral activa, también son atendidos con carácter prioritario, existiendo la máxima coordinación con los servicios de promoción de empleo de la entidad para su pronta atención y adecuada adaptación de puestos de trabajo.

El número de los programas aplicados a este segmento de población supone un porcentaje en torno al 22%.

El número de los programas aplicados a personas mayores de 60 años ha mostrado un fuerte y constante incremento, tanto en términos absolutos como relativos, hasta el punto de imponer claramente la estructura de la población total atendida.

En cuanto a la rehabilitación visual de personas con sordo ceguera, puede hablarse de una estrecha colaboración con los servicios de la ONCE especializados en la atención de este colectivo, recibiéndose el servicio de intérpretes y los informes acerca de las necesidades y capacidades de los rehabilitados.

La atención a personas con deficiencias psíquicas concurrentes con la visual se realiza con la colaboración de los especialistas pertenecientes a las instituciones que responden a las necesidades de aquellas deficiencias de estos usuarios.

La evolución del modelo. Del CERVO al CERBVO

En 1993 se crea el Centro de Rehabilitación Básica y Visual de la ONCE (CERBVO) y así se incorporan en un mismo centro los servicios prestados hasta ese momento por el Centro de Rehabilitación Visual de la ONCE (CERVO) y la Unidad de Rehabilitación Básica (URB), siendo las áreas fundamentales que trataba esta última las de ajuste psicosocial a la pérdida visual, orientación y movilidad, habilidades para la vida diaria, tiflotecnología y braille y terapia ocupacional.

Hoy día ya se han convencido muchas personas de que es imprescindible integrar la prestación del servicio de rehabilitación visual con la de otros servicios, que las personas que pretenden optimizar sus posibilidades visuales lo hacen para responder a necesidades concretas y, por tanto, debe tenerse presente su movilidad, su trabajo, sus hobbies, etc. Esto se justifica cada vez más por el aumento de personas con remanente visual entre los afiliados de la Ó.N.C.E. y la experiencia de la entidad, que evoluciona en el sentido de la integración de los distintos servicios que presta, situación muy diferente a la de otros países en los que distintos servicios dirigidos a las personas con ceguera o deficiencia visual dependen de entidades diferentes.

Perspectivas de futuro

La ONCE se desarrolla con la participación de sus afiliados y profesionales, lo que conlleva una implicación colectiva muy importante, que se traduce en corresponsabilidad en el esfuerzo y la exigencia. De esto se deriva una imagen del futuro para nosotros muy elevada e ilusionante, atribuyéndole el desarrollo de cuantas soluciones conocemos para mejorar la calidad de vida de los destinatarios de los servicios y adornándola de suficientes márgenes de maniobra para mantener una capacidad de respuesta versátil que permita afrontar cualquier situación relevante que pudiera plantearse y en la que fuera susceptible avanzar.

En el caso concreto de la rehabilitación visual, siempre hemos observado unos altos niveles de motivación y satisfacción de usuarios y profesionales, así como una buena consideración de la dirección y profesionales de otros servicios, lo que proporciona la suficiente tranquilidad para reflexionar sobre la estructuración, desenvolvimiento, alcance y calidad del servicio y plantear de forma crítica diferentes garantías y mejoras.

La estimulación visual exige la detección de sus destinatarios lo más tempranamente posible y la concurrencia operativa de distintos ámbitos, afectando cualquier disfunción al respecto al desarrollo de los niños en mayor grado que si recibiesen en el momento adecuado la estimulación visual necesaria. Por tanto, queremos garantizar que todos los niños que cuenten con un remanente visual, con pronóstico de utilidad en cualquier aspecto de su desenvolvimiento, reciben desde la edad más temprana posible, servicios de estimulación y, a partir de los seis años, los de rehabilitación.

Es patente que actualmente no ha alcanzado la aplicación de programas de rehabilitación visual a todas las personas susceptibles de beneficiarse de ello y para hacerles llegar la motivación a ese respecto, en relación con sus desempeños habituales, es preciso recorrer un largo camino porque no suele ser suficiente la existencia de la información, las posibilidades y los apoyos, ya que muchas personas están centradas en las actividades de su entorno convivencial y no siempre aceptan abandonarlo ni siquiera unos días, otras se apoyan en familiares o personas de relevante relación y no buscan mayor autonomía, etc.

Es así que será necesario disponer de fórmulas y estrategias variadas que conviertan los derechos y la oportunidad en resultados prácticos; para ello, se adoptarán medidas como fortalecer la difusión de la rehabilitación visual, aumentar la concienciación de los más de mil profesionales involucrados en la prestación de servicios específicos para afiliados a la ONCE, acercar el servicio a los usuarios, etc.

La ubicación de los ocho centros de la ONCE, que actualmente cuentan con servicio de rehabilitación visual, respondió a factores estratégicos fundamentados en la atención educativa y la disposición geográfica y la prestación del servicio se ha desenvuelto centrada en un equipo específico bastante diferenciado de otros.

Estos planteamientos siguen teniendo utilidad hoy día, sin embargo, la aplicación de la línea política de la ONCE en materia de servicios sociales respecto a la rehabilitación visual nos mostraría una concepción en la que este servicio debería implantarse en un número mayor de centros y su funcionamiento debería integrarse en mayor medida en el de la globalidad de los servicios sociales de la ONCE para sus afiliados.

La investigación es un factor imprescindible en cualquier actividad para garantizar su desarrollo; así se ha pretendido que la rehabilitación visual siempre estuviera acompañada de operaciones dirigidas a contrastar actuaciones y a la búsqueda de nuevos métodos, no obstante, es preciso dar un paso más y afianzar las prácticas investigadoras teniendo en cuenta tanto la plena continuidad en el tiempo como el alcance de los desarrollos. En este sentido, los planes de investigación de la ONCE contemplarán las principales necesidades de investigación que requiera la práctica de la rehabilitación visual y conectará en mayor grado sus equipos con los de otras entidades, principalmente universidades, para llegar, en su caso, al plano internacional.
Las posibilidades del tratamiento de la baja visión ya son suficientemente conocidas en determinados sectores y los trabajos realizados a ese respecto han aportado ya muchas soluciones, sin embargo, en España es necesario fortalecer su presencia en diversos planos.

En el plano individual es necesario lograr unos niveles mayores de concienciación, por un lado, de potenciales usuarios en cuanto al beneficio de la rehabilitación visual y, por otro lado, especialmente de usuarios en cuanto al uso habitual de las ayudas facilitadoras.

En el plano profesional, a pesar de que se van introduciendo conceptos y cursos en los distintos programas de formación, es aún muy tímida la consideración que recibe y será preciso hacer mayor hincapié en la colaboración con los centros formativos y las entidades que agrupan a profesionales para que puedan prestar mayor atención a la baja visión y a la investigación de ayudas y metodologías con ella relacionadas.

En el plano institucional es necesario sensibilizar acerca del alto número de personas a las que la rehabilitación visual podría dar soluciones y por lo que tendría un gran interés que los planteamientos socio-sanitarios del país dieran respuestas en este sentido, ya que hasta la fecha sólo se cuenta con la respuesta de la ONCE y de un número escaso de experiencias de carácter privado.

Para colaborar en el sentido indicado, la ONCE siempre ha ofrecido su experiencia tanto a entidades públicas como privadas, y se plantea la organización de cursos dirigidos a profesionales del ámbito de la visión, sin pretender con esto sustituir la responsabilidad de las autoridades académicas a las cuales pedimos que reconozcan estos estudios con el rango de especialidad universitaria, tal como ocurre ya en otros países.

Como ya es habitual en diversos campos de la acción tiflológica, la ONCE ha colaborado con organizaciones latinoamericanas en la realización de cuatro cursos para la Formación de Especialistas en Rehabilitación Visual, que han dado como resultado la formación de diez equipos (Oftalmólogo, Óptico y Rehabilitador) para nueve países, esperando sean la semilla de un futuro desarrollo de la especialidad en su área de influencia.

No cabe duda que en un futuro se mantendrá esta línea de colaboración, dado que los fuertes lazos entre España y Latinoamérica a su vez existen entre la ONCE y las correspondientes organizaciones específicas de aquel ámbito, no obstante, será preciso adoptar las máximas precauciones que sea posible para que el desarrollo de la rehabilitación visual se adecúe a las características de aquel medio socio-económico.

La ONCE es colaboradora activa en todos los foros internacionales especializados en ceguera y deficiencia visual y así seguirá colaborando con las asociaciones cuyo objetivo sea el desarrollo de los conocimientos sobre la Baja Visión y su tratamiento. Por ello, saludamos la iniciativa de la naciente «Asociación Internacional para la Investigación y Rehabilitación de la Baja Visión» así como la que pudiera derivarse de ella para el ámbito europeo.

MODELOS DE REHABILITACIÓN INTEGRAL: PERMITIENDO A LAS POBLACIONES DEFINIR EL MODELO

Gregory L. Goodrich

Research Psychologist Western Blind Rehabilitation Center VA Palo Alto Health Care System Palo Alto, California and Assistant Clinical Professor School of Optometry University of California Berkeley, California

En los últimos años se ha cuestionado si era adecuado el modelo tradicional sobre la baja visión. La causa, por lo menos en Estados Unidos, ha sido la expansión de los cuidados dirigidos dentro del sistema sanitario y las preocupaciones por la deuda nacional. El concepto de cuidados dirigidos puede producir cambios fundamentales en la forma en que se financian los servicios para la baja visión y, al hacerlo, cambiarán también los servicios para la baja visión. La preocupación por la deuda nacional pone en tela de juicio este modelo amenazando tanto con recortar los programas de educación profesional en educación especial, la enseñanza de rehabilitación, orientación y movilidad como las subvenciones a los que proporcionan los servicios. Como Estados Unidos tiene un papel protagonista en el adiestramiento de los profesionales del campo de la baja visión y como modelo en las prestaciones de servicios, estos ataques al modelo de servicio tradicional, dedicado a la baja visión, tendrán consecuencias generales. Estas amenazas pueden tener un impacto negativo al destruir el tejido a través del cual se prestan servicios para las personas con baja visión.

El criterio opuesto es que estos ataques producirán una revisión fundamental de los modelos del servicio dedicado a la baja visión y, como resultado, mejorarán. Aunque las profesiones que se dedican a la baja visión no puedan controlar directamente las fuerzas que amenazan a la prestación de estos servicios pueden manejarlas, hasta cierto punto, de manera que el resultado final sea la mejora de los servicios dedicados a la baja visión. Esto exige que se entiendan tanto el modelo actual dedicado a la baja visión como otros tres factores: las estadísticas de la población visualmente disminuida, las necesidades de la población y la necesidad de documentar la efectividad de los servicios de rehabilitación en el campo de la visión.

LA REFORMA DE LA ASISTENCIA SANITARIA Y LOS MODELOS INTEGRALES

En este siglo se ha producido una tendencia hacia una mayor profesionalidad en el campo de la baja visión y el resultado es que los servicios para las personas con deficiencias visuales han mejorado ininterrumpidamente. Antes de la década de los cincuenta, los servicios dedicados a la baja visión los proporcionaban o bien médicos privados, por lo general optometristas u oftalmólogos, o bien había unos servicios limitados para niños con deficiencias visuales en los centros educativos. Los servicios para la baja visión que proporcionaban los médicos privados no iban más allá de recetar una ayuda óptica (por lo general, un aparato de aumento) mientras que los servicios que se proporcionaban en los colegios podían incluir textos impresos de gran tamaño para enseñar a leer a los niños (Goodrich y Sowell, 1996). En 1953 cambió el modelo para proporcionar servicios en el campo de la baja visión. En mayo de ese año, el Industrial Home for the Blind (Hogar Industrial para Ciegos, IHB) de Nueva York inauguró la primera clínica moderna y completa dedicada a la baja visión bajo la dirección de George Hellinger, O.D. (IHB, 1957). La Asociación de Ciegos de Nueva York (en la actualidad, The Lighthouse Inc.) la siguió en septiembre y abrió su propia clínica dedicada a la baja visión bajo la dirección de Gerald Fonda, doctor en medicina.

Estas clínicas fueron las precursoras del servicio actual dedicado a la baja visión. Su sello distintivo era el equipo de servicio interdisciplinario que mantenían para atender las necesidades ópticas, psicológicas, de movilidad y cotidianas de las personas con baja visión.

En años posteriores, las variaciones de este modelo evolucionaron y el resultado fue que mejoró la calidad de los servicios. El modelo sueco de servicios dedicados a la baja visión, por ejemplo, hacía hincapié, en la necesidad de ayudar a la persona con baja visión para que aprendiera a utilizar mejor la visión que le quedaba y desplazaron el modelo más hacia una forma de tratamiento educativa (Inde, 1978). Por esta época, se estaban desarrollando otros modelos que se centraban en la necesidad del adiestramiento especializado, como en el caso de la visión excéntrica y, también, en la necesidad de enseñar al cliente a controlar la iluminación y el deslumbramiento (véase, por ejemplo, Quillman y Goodrich, 1979). Estos últimos modelos hacían hincapié, en la necesidad de que hubiera servicios amplios y completos. Los fondos para estos servicios provenían de las donaciones a agencias benéficas, privadas y de las subvenciones estatales y federales y hubo pocas iniciativas para estudiar la relación costo-efectividad, es decir, la rentabilidad de los servicios que se proporcionaban. De hecho, los estudios para determinar el valor de una forma de adiestramiento en comparación con otra fueron muy escasos, lo mismo que los estudios destinados a determinar las ayudas más efectivas para cada tarea. La mayor parte de los servicios para la baja visión los proporcionaban los organismos que también se dedicaban a las personas totalmente ciegas.

La reforma de la asistencia sanitaria y las preocupaciones por la política fiscal federal son temas que aparentemente se encuentran muy alejados de los servicios dedicados a la baja visión pero lo más probable es que cambie la forma en que se dispensan estos servicios. En los dos últimos años han surgido en Estados Unidos dos tendencias que han tenido un impacto muy fuerte. Una de esas tendencias apuntaba a la reducción de los fondos federales de los servicios para los discapacitados. El resultado ha sido, por lo general, que los estados, individualmente, redujeron la financiación, de forma que los organismos públicos y privados dedicados a las personas deficientes visuales contaban cada vez con menos recursos. También, supone que los programas universitarios de adiestramiento en educación especial se enfrentan con un futuro incierto. A falta de respuestas efectivas ante estas tendencias, es de suponer que se pierdan las mejoras de los servicios dedicados a la baja visión que se consiguieron en las décadas anteriores. Y quedan pocas respuestas efectivas que dar. Una excepción notable ha sido la sugerencia de cambiar el modelo de servicios dedicados a la baja visión y que pase de ser un modelo educativo y de rehabilitación a un modelo médico semejante al que se utiliza en la medicina de rehabilitación (Massof y otros, 1995).

Según este modelo médico, el médico (en este caso definido como un doctor en medicina o un O.D.) hace una evaluación del paciente y de sus necesidades y receta los aparatos y la rehabilitación adecuados el cual es pagado por Medicare (o bien otro tercero). Como este modelo es un reflejo de la medicina de rehabilitación puede tener éxito, pero, sin embargo, su utilización para financiar los servicios dedicados a la baja visión no está comprobada. También, se ha sugerido otro modelo polémico y muchos se han puesto en contra de él, en parte porque se considera que priva de mucho control a los terapeutas de rehabilitación de la visión. Sin embargo, sigue siendo una respuesta prometedora ante las cambiantes circunstancias.
LOS MODELOS DEMOGRÁFICO E INTEGRAL

Probablemente es una perogrullada decir que cuando uno se enfrenta a los tiempos cambiantes, una buena estrategia es volver a los fundamentos. Retroceder y estudiar las premisas esenciales de la situación. En este caso, en que el problema son los modelos de los servicios dedicados a la baja visión, uno de los fundamentos es definir al servicio de quién estamos. ¿Quiénes, en este mundo cambiante, son las personas con baja visión? Parte de la respuesta a esta pregunta refleja el crecimiento de la población mundial. En 1830, la población mundial llegó a los mil millones de personas. En la actualidad hay casi seis mil millones de personas sobre la Tierra. En los últimos cuarenta años, se ha doblado la población del mundo (Raloff, 1996). Los últimos mil millones son personas muy jóvenes, que han nacido en los últimos doce años.

El incremento de la población mundial tiene dos tendencias que atañen a los servicios dedicados a la baja visión: habrá más niños nacidos con deficiencias visuales y más personas ancianas con baja visión. En gran medida, la distribución del resto de la población con deficiencias visuales depende de la zona en que vivan. Es decir, son las características locales las que rigen el tipo de deficiencias visuales que predominan y éstas, a su vez, rigen los servicios que son más apropiados. Me gustaría ofrecer tres ejemplos de Nigeria, India y Estados Unidos. Estos tres ejemplos demuestran que tres poblaciones diferentes exigen tres estrategias diferentes.

En el Valle del río Taraba de Nigeria existe una proporción extraordinariamente alta de deficiencias visuales (Akogun, 1992). Aproximadamente el 10% de la población es ciega y otro 16% tiene baja visión. La causa es la oncocercosis, una afección producida por un gusano que invade el ojo y produce inicialmente una pérdida de visión y después, la ceguera total. Uno de los tratamientos efectivos es un fármaco llamado "ivermectin" pero, para que sea efectivo, se debe administrar a las personas afectadas por la enfermedad. Hasta el momento, no está claro quién tiene que financiar los procedimientos para emitir el diagnóstico ni la distribución del medicamento, pero es evidente que el modelo más efectivo de servicio sería la prevención. Una vez que se haya conseguido la prevención, se pueden plantear estrategias de rehabilitación para los que ya tengan lesiones visuales.

En otro países, las deficiencias visuales están en ascenso por distintas razones. En la India, país con una sexta parte de la población mundial, también, hay una población longeva. Se calcula que entre 26 y 28 millones de personas sufren deficiencias visuales debidas a las cataratas, enfermedad que suelen padecer las personas de edad. Los 7.500 oftalmólogos de la India operan aproximadamente 1,2 millones de cataratas al año pero se producen 3,8 millones de cataratas nuevas cada año (Enoch,1995). La incidencia de otras afecciones que producen pérdida de visión son bajas en comparación con las cataratas, por lo que en este país la rehabilitación efectiva de la visión sería más eficaz si los recursos se destinaran principalmente a la eliminación de cataratas. Cuando estos servicios redujeran, en caso de que consiguieran hacerlo, la incidencia de las cataratas hasta niveles razonables, se podría hacer otra valoración de las nuevas necesidades y el resultado sería un modelo distinto de servicios.

En muchos países desarrollados, se ha aplicado a la baja visión el modelo tradicional pero incluso en ellos se han producido cambios cuyo resultado ha sido que han puesto a prueba el modelo tradicional. He mencionado anteriormente que la reforma de la asistencia sanitaria es uno de los problemas pero las estadísticas demográficas de la población con baja visión también se están modificando y constituyen otro problema. En Estados Unidos, la mayor parte de los servicios para la baja visión los proporcionan los organismos públicos o privados que atienden tanto a los ciegos como a las personas con baja visión. Con frecuencia se describe a estos servicios como "servicios para toda la vida" o "servicios de la cuna a la tumba" y estas denominaciones indican que los organismos atienden a las personas desde la infancia durante el resto de su vida. En realidad, relativamente pocas personas sufren lesiones visuales tanto en la infancia como a lo largo de toda su vida adulta. En los países desarrollados, las lesiones visuales las causan fundamentalmente enfermedades que se producen relativamente tarde en la vida.
Con todo, parece que está aumentando el número de niños con deficiencias visuales congénitas pero muchos de estos niños tendrán discapacidades múltiples (Goodrich y Sowell, 1996). Packer y Kirchner (1985) informaban de que había 38.000 niños con deficiencias visuales en 1984. Aproximadamente diez años después, Wagner, Kaye y LaPlante daban cuenta de unos 83.000 niños con deficiencias visuales. Los cálculos sobre el número de niños con deficiencias visuales en Estados Unidos indican que se está produciendo un incremento, aunque no está claro si este incremento se debe a que han mejorado los procedimientos para elaborar los informes, a que han aumentado los niños con deficiencias visuales o a una combinación de los dos factores. Sea como sea, parece que los servicios efectivos deben combinar una mejor atención médica durante el embarazo para evitar las discapacidades junto con la formación de personal cualificado de las maternidades y la habilitación de la visión para aquellos que nacen con deficiencias visuales.

Aunque parece que está creciendo el número de niños pequeños con deficiencias visuales, el número de ellos es pequeño en comparación con el número de ancianos deficientes visuales. Como observaban Gordon y Levy (1988), "La edad es el mejor profeta de las deficiencias visuales graves" y la población de los países desarrollados está envejeciendo. En 1949, las expectativas de vida en Estados Unidos eran de 60 años. Hoy en día, se puede esperar que las personas vivan 20 años más; pero cuando aumenta la edad también aumenta la probabilidad de padecer deficiencias visuales graves producidas por la diabetes, la degeneración macular asociada a la edad, el glaucoma y otras causas relacionadas con la edad. En los países, desarrollados, la probabilidad que tiene una persona de 24 años, o menos, de padecer una deficiencia visual es aproximadamente de 1 de cada 2.000, mientras que para una persona de 85 años o más es de ¡1 de cada 4!

En Estados Unidos, el grupo de población de ex-combatientes proporciona un ejemplo de la gravedad con que la edad afecta a la incidencia de las deficiencias visuales. Los ex-combatientes son personas que sirvieron en las fuerzas armadas y se licenciaron honorablemente. En la actualidad hay 26,2 millones de ex-combatientes.

El tamaño del ejército de los Estados Unidos ha permanecido relativamente estable desde la guerra de Vietnam y la consecuencia es que cada vez hay menos ex-combatientes. En los próximos 15 años, el número de excombatientes disminuirá aproximadamente en un 25%, hasta llegar a 20,1 millones de veteranos de guerra. Sin embargo, como este grupo de población está envejeciendo, el número de ellos con deficiencias visuales producidas por la degeneración macular asociada a la edad, el glaucoma y la retinopatía diabética aumentará aproximadamente en un 34%, desde el número actual de 663.500 personas hasta 889.800 en el año 2010 (Goodrich, 1995).

El grupo de población de ex-combatientes de Estados Unidos es, por término medio, entre 10 y 15 años mayor que el resto de la población de Estados Unidos, por lo que las tendencias del grupo de ex-combatientes se pueden considerar como precursoras de las tendencias de la población en general de Estados Unidos. Si esto es válido para las deficiencias visuales de la población en general, entonces se puede esperar que en un periodo de tiempo relativamente breve el número de personas deficientes visuales en los Estados Unidos crezca y pase de ser de más de 3.000.000 de individuos (National Eye Institute, 1994) a más de 4.020.000 y que este incremento se produzca fundamentalmente entre personas de 65 años y mayores.

Un modelo de servicio que refleje tanto la necesidad de prevenir las deficiencias visuales como la necesidad de proporcionar formación profesional y rehabilitación adecuadas podrá atender mejor al número creciente de niños y adultos con deficiencias visuales. Ni el modelo médico tradicional ni el modelo de rehabilitación de la visión contemplan estas necesidades.

CÓMO ADAPTAR EL MODELO INTEGRAL

En la sección anterior he utilizado ejemplos de tres países diferentes para ilustrar la manera en que las estadísticas de población sobre las lesiones visuales cuestionan nuestros modelos de servicios dedicados a la baja visión. Evidentemente, el modelo tradicional de servicios dedicados a la baja visión no cubre las necesidades médicas, quirúrgicas y de rehabilitación de estos tres grupos de población de personas deficientes visuales. En gran medida, los tipos de discapacidades que aparecen en estos tres grupos de población definen el modelo adecuado. Las personas que padecen oncocercosis necesitan medicación, las personas con cataratas precisan una intervención quirúrgica y los pacientes con degeneración macular asociada a la edad necesitan rehabilitación visual. Ni el modelo médico ni el modelo de la rehabilitación se ajustan a estas tres situaciones y, sin embargo, un modelo de cuidados dirigidos sí podría hacerlo. Si el modelo de cuidados dirigidos se desarrolla basándose en las necesidades de los pacientes y tiene en cuenta la rentabilidad, puede convertirse en una fuerza muy poderosa para cubrir las necesidades de las personas con deficiencias visuales y en un buen modelo para los servicios dedicados a la baja visión.

Una de las ventajas de los modelos de cuidados dirigidos es el criterio de que cualquier servicio que se suministre tiene que ser necesario y, además, se debe proporcionar de la forma más rentable posible. En resumen, sería un buen negocio porque el comprador (el cliente) necesita el servicio que se proporciona y el costo de este servicio está a tenor de esa necesidad. Lo adecuado del costo viene determinado por el promedio de los precios de los servicios semejantes que proporcionan los diferentes proveedores y la efectividad se mide por el nivel de mejora que demuestran los clientes. Estas mejoras se pueden demostrar de forma numérica, por el número de palabras leídas por minuto. O bien, funcionalmente, por la capacidad de realizar una tarea que antes era imposible llevar a cabo como, por ejemplo, la habilidad de ponerse la insulina de forma independiente. Según las actuales reglas de Medicare (como ejemplo de cuidados dirigidos), los costos de los servicios que cubre pueden incluir un examen ocular, evaluación de la visión y algunos tipos de adiestramiento (entre ellos, actividades de la vida cotidiana y orientación y movilidad). No cubre, por lo general, las ayudas para la baja visión pero un reciente fallo de un tribunal dictaminaba que, por lo menos en algunos casos, las lupas televisión se pueden considerar como equipo médico duradero y, como tales, están cubiertos por las actuales normas de Medicare.

Las valoraciones y los reconocimientos los señala el médico de baja visión (sea doctor en medicina o bien O.D.) y la cantidad y tipo de adiestramiento los decide el médico de baja visión consultando con los terapeutas de baja visión. En todas las fases del proceso hay que aportar documentación sobre la mejoría experimentada. El requisito de que sea el médico el que asuma el papel protagonista, en el modelo de cuidados dirigidos, ha resultado polémico porque algunos consideran que es como denigrar la función de los terapeutas de baja visión. También ha sido controvertido porque algunos médicos han comenzado a emplear a terapeutas ocupacionales en el marco de rehabilitación de la visión, en lugar de a los profesionales tradicionales con formación en orientación y movilidad y enseñanzas de rehabilitación. La razón de emplear a terapeutas ocupacionales es que, con frecuencia, resulta más sencillo para el servicio de rehabilitación de la visión recibir fondos de Medicare por los servicios que proporcionan. La polémica surge de la idea de que los terapeutas ocupacionales no están cualificados para proporcionar servicios de rehabilitación de la visión.

Es posible que las necesidades cambiantes del grupo de población con baja visión hayan generado la necesidad de modificar el modelo de servicios dedicado a la baja visión, incluso a falta de demanda de cuidados dirigidos. Y no debemos tener miedo necesariamente de este cambio. Los procedimientos de los cuidados dirigidos son diferentes de los de los actuales servicios dedicados a la baja visión pero no son intrínsecamente mejores ni peores que el de nuestro antiguo modelo. El primero se ajusta más a los modelos médicos mientras que el segundo es un sistema basado en la educación y en la rehabilitación. La "bondad" o "maldad" del modélo de cuidados dirigidos quedará determinada, en mayor medida, por lo bien que aprendamos a utilizarlo nosotros, los médicos especializados en la baja visión, más que por las características intrínsecas del modelo. El modelo de cuidados dirigidos nos exige que respondamos a las siguientes preguntas:

*
¿Cuáles son las características del grupo de población que es nuestro cliente?

*
¿Cuáles son sus necesidades?
*
¿Cómo satisfaceremos esas necesidades?
*
¿Quién proporciona el servicio?
*
¿Es apropiado el tratamiento?
Preguntas como las anteriores nos pueden parecer conocidas porque son las mismas preguntas que se nos plantearon según el antiguo modelo de la baja visión. Los cuidados dirigidos no las cambiarán sino que se añadirán algunas más, como por ejemplo:

*
¿Se cubre el servicio por el reembolso de un tercero?
*
¿Es rentable el servicio?
Son preguntas nuevas para nosotros y nos producirán mucha ansiedad, pero finalmente se podrán contestar. De hecho, se deben contestar. El problema del futuro no es si cambiar o no el servicio dedicado a la baja visión sino cómo cambiar.

Nuestra función será hacer el papel de autoridades que ayuden a dirigir el nuevo modelo para que cubra las necesidades del grupo de población con baja visión. Por lo que a esto se refiere, no podemos pasar por alto la diversidad de la población ni tampoco la diversidad de los servicios que se deben proporcionar. El antiguo modelo sobre la baja visión nos ha demostrado claramente las ventajas de un sistema de conjunto y multidisciplinario para el cuidado de la baja visión dirigido por las necesidades del grupo de población con baja visión. Ahora debemos adaptarnos a un nuevo entorno que nos exige que tengamos en consideración tanto la rentabilidad como la calidad del servicio. Creo que podemos hacerlo siempre y cuando dejemos que sean las necesidades de las personas con baja visión las que guíen nuestros esfuerzos.

Para terminar, se puede considerar que la necesidad de adaptar el modelo de cuidados dirigidos a las necesidades de la población con baja visión es la necesidad de ajustarse a la "regla de oro". Esta regla asegura que "El que tiene el oro impone las reglas" y en este momento, los cuidados dirigidos tienen el oro. Podemos adaptarnos a este cambio o bien encontrarnos con que nuestros clientes no tienen asistencia o están mal atendidos.

BAJA VISION Y MECANISMOS DE MERCADO

Theo Walraven

European Blind Union Commission on Activities of the Partíally Sighted

La "European Blind Union" (EBU) es la organización que une a nivel europeo, las organizaciones nacionales de ciegos y deficientes visuales. Las organizaciones originariamente eran "asociaciones de los ciegos", pero en la actualidad la mayoría de ellas ya no limitan su atención solamente a los ciegos. Hace decenios que los datos demográficos en la mayoría de los países europeos han mostrado ya un descenso en el número de personas ciegas y un aumento en el número de personas con baja visión. Dado este hecho, y como resultado de la creciente auto-concienciación de los deficientes visuales, ha llegado a ser un principio generalmente aceptado que las organizaciones miembro de la EBU representan los intereses tanto de los ciegos como de los deficientes visuales.

Este principio implica, por supuesto, que las organizaciones admiten deficientes visuales como miembros, pero esto sólo es el comienzo del desarrollo que se considera. El objetivo último es que las organizaciones también deben dedicarse a actividades que están específicamente dirigidas a promover el bienestar de los deficientes visuales. Para fomentar este desarrollo la EBU ha establecido la Comisión sobre Actividades de los Deficientes Visuales (Commission on Activities of the Partically Sighted).

A lo largo de los últimos años nuestra Comisión ha dedicado una gran cantidad de energía a informar a las organizaciones miembro sobre la complejidad del fenómeno de la baja visión. Nuestro enfoque se centra en las implicaciones que la baja visión tiene para el funcionamiento personal y social de la persona. En términos de la clasificación utilizada por la Organización Mundial de la Salud, esto significa que consideramos la baja visión básicamente como la causa de una minusvalía y no sencillamente como una deficiencia o una discapacidad.

Este enfoque "funcional" implica una actitud crítica hacia las definiciones muy restrictivas de la deficiencia visual que se siguen utilizando en muchos países. Abordé este tema en mi presentación en la última Conferencia sobre Baja Visión de Groningen. En la misma conferencia Fritz Buser, un miembro de nuestra Comisión, presentó la Lista de Baja Visión que nuestra Comisión estaba compilando en ese momento. La lista se terminó a finales de 1994 y se envió a los países miembros de la EBU. La evaluación de la lista está ahora en el programa para 1997.

El trabajo de la EBU y de su Comisión ha resultado ser mucho más complicado por el hecho de que existen importantes diferencias en las tareas que emprenden las organizaciones miembro. Actividades básicas comunes a todas las organizaciones incluyen promover contactos entre los miembros, representar sus intereses en sus relaciones con el gobierno y educar a la sociedad en general. Algunas organizaciones, sin embargo, hacen mucho más: venden ayudas, organizan programas de rehabilitación, dirigen compañías para proporcionar empleos a sus asociados, etc. Hoy quiero examinar una actividad básica de los grupos de interés que creo que vale la pena presentar a un público de investigadores sobre baja visión. Los grupos de interés de los ciegos y deficientes visuales, aparte de cualesquiera otras metas que puedan fijarse ellos mismos, son siempre organizaciones para el consumidor. Intentan aumentar los intereses de sus miembros como consumidores de los productos (bienes y servicios) que necesitan con objeto de reducir las consecuencias de su deficiencia visual.

La relación entre el consumidor con una minusvalía visual y los fabricantes y proveedores de esos productos es mucho más compleja que la relación normal entre un consumidor y un fabricante. La relación normal es que el consumidor tiene dinero y la necesidad del producto, mientras que el fabricante tiene este producto y la necesidad de sacar dinero de él. (Vamos a ignorar el papel de intermediario del proveedor). En nuestro caso, la relación fabricante-consumidor es complicada en dos aspectos:

*
El consumidor con minusvalía visual, como norma, no tiene suficiente dinero para comprar los bienes y servicios que necesita.
*
El pequeño tamaño del grupo objetivo y la naturaleza específica de los productos significa que la disponibilidad de los bienes y servicios en este sector del mercado está por debajo de la media.

Por supuesto, estas observaciones no se aplican únicamente a los deficientes visuales. En principio se aplican a todas las categorías de personas con minusvalías.

El primer aspecto se refiere a la situación relativa a los ingresos de los minusválidos, que por lo general no es muy buena, puesto que hay relativamente pocos minusválidos que ocupen puestos de trabajo que estén bien pagados. Además, el minusválido se enfrenta a la necesidad de utilizar bienes y servicios que una persona capacitada no necesita.

Dependiendo de su prosperidad y de la medida en que se haya aceptado y asimilado el principio de la solidaridad social, los países han desarrollado sistemas en los cuales el coste de las ayudas y servicios para los minusválidos los paga la sociedad. El gobierno, los organismos de la seguridad social y organizaciones benéficas actúan como financieros de las ayudas y servicios para los minusválidos.

Esto tiene un valor inestimable para el grupo. Sin embargo, el punto negativo es que al minusválido se le deja en segundo plano como consumidor. Obtiene los bienes y servicios que necesita, pero no es el que los paga. Este papel lo asume el financiero y esto puede originar una serie de problemas, algunos de los cuales voy a examinar ahora.

Los financieros pueden tener políticas o preferencias que no están específicamente dirigidas a los intereses del usuario e incluso pueden entrar en conflicto con estos intereses. El gobierno puede preferir financiar ayudas de alta tecnología en vista.de su política global sobre tecnología o, basándose en el coste, puede optar por ayudas de baja tecnología. Al organizar y pagar la formación profesional, las ideas subjetivas sobre la idoneidad de profesiones concretas para categorías concretas de minusválidos, pueden ser el factor decisivo. No es inusual que las instituciones benéficas tengan restricciones establecidas de antemano en términos de las ayudas que están dispuestos a financiar, únicamente como consecuencia de las preferencias personales de sus fundadores o administradores.

Una complicación que no puede pasarse por alto es el papel doble que el gobierno puede desempeñar en este contexto. Con frecuencia el gobierno actúa no sólo como el financiero de los productos, sino también como el que subvenciona la investigación dirigida a desarrollar nuevos productos. En este caso tiene dos caminos independientes en los que expresar sus políticas y preferencias.
La relación entre el fabricante y el financiero difiere de la relación 'natural' entre el fabricante y el consumidor debido a la imposibilidad de evitar la insütucionalización. El grado de institucionalización con bastante frecuencia perjudica la dinámica que es esencial para que las relaciones económicas sean saludables. Por consiguiente, hay un peligro real de que existan precios inflados o baja calidad. Esto se puede demostrar con suma claridad en el caso de las ayudas, especialmente cuando nos damos cuenta que estamos interesados no solamente en la calidad de la ayuda como tal, sino también en la calidad de la información, instrucción, etc. Una queja corriente entre las organizaciones usuarias y los financieros es que las ayudas no proporcionan los beneficios esperados.

La existencia de una línea directa entre el fabricante y el consumidor es incluso más importante en el desarrollo de nuevos productos que lo es en la evaluación de los existentes. En el área de las ayudas, en concreto, el desarrollo de nuevos productos es un proceso que, en alguna medida, tiene lugar de forma autónoma. Las personas que los desarrollan utilizan las oportunidades que surgen de los resultados de investigaciones anteriores, sin poder preocuparse continuamente con cuestiones acerca de la utilidad o viabilidad del posible nuevo producto. Por consiguiente, es indispensable la voz del usuario potencial, que formula sus necesidades, es indispensable por consiguiente, a menos que los fabricantes puedan permitirse el riesgo financiero de una estrategia de comprobaciones y errores. En cuanto a esto, el papel del financiero no puede ser más que el de unir al fabricante y al posible consumidor. Por lo menos los grupos de interés no están inclinados a aceptar que los financieros deberían actuar como sus representantes en este punto.

En vista del problema que he esbozado, es obvio que los grupos de interés de los deficientes visuales (y también otras organizaciones de minusválidos) deben esforzarse para conseguir un sistema en el cual puedan cumplir su propio papel como representantes del consumidor al tratar tanto con los proveedores como con los financieros de las ayudas y servicios. ¿Qué clase de aportaciones podrían hacer los grupos de interés en este contexto y qué deben hacer para cumplir su papel con efectividad?

Como consecuencia de su deficiencia visual, un deficiente visual se enfrenta a una serie de problemas que juntos forman su minusvalía. Los fabricantes de ayudas y aquellos que proporcionan servicios inevitablemente deben hacer una distinción entre los diversos aspectos independientes de sus relaciones profesionales con esta minusvalía. Por otra parte, la persona interesada sufre la minusvalía como un todo. Una parte esencial de la aportación que puede esperarse de los grupos de interés en la relación mutua con los fabricantes y financieros es que expresen su punto de vista total.

Esta tarea puede significar, entre otras cosas, que los grupos de interés tendrán que tomar iniciativas para fomentar la comunicación entre diversas disciplinas. Un ejemplo de una de esas iniciativas es la Lista de Baja Visión diseñada por nuestra Comisión, que ya he mencionado. Esta lista pretende asegurar que los oftalmólogos, que evalúan la capacidad visual de los pacientes con baja visión, cubran todos los parámetros, que son importantes para el trabajo de otras personas que proporcionan cuidados y que comuniquen con efectividad la información que obtienen.

Conservar el concepto de punto de vista total en las relaciones con los fabricantes y financieros a veces puede ser una tarea ingrata. Después de todo, quizá sea necesario colocar la importancia de los resultados obtenidos en su debida perspectiva. Para dar un ejemplo, podría ser necesario señalar al fabricante y al financiero que una ayuda concreta para la lectura es bastante efectiva cuando se lee todo un libro desdé el principio hasta el final, pero no es una solución satisfactoria para consultar un diccionario o enciclopedia o cuando se buscan cosas en el índice.

Conviene suponer que, cuanto más alejado esté el usuario, más disminuye la preocupación para soluciones totales. Considerado desde este ángulo, los grupos de interés tienen oportunidades únicas porque están compuestos por usuarios y gestionados por usuarios. Pero también aquí no hay nada que suceda por sí solo. En concreto, aunque es importante estar en la misma longitud de onda que sus miembros, un grupo de interés no debería automáticamente estar de acuerdo con la forma en la que le plantean los temas. Así, el deseo de obtener un producto concreto, por ejemplo una nueva ayuda óptica de la que se ha oído hablar en los medios de comunicación, no es siempre una expresión satisfactoria del problema para el que se busca la solución. Como los fabricantes y financieros, los grupos del consumidor también pueden caer en la trampa de centrarse no en los problemas que requieren solución, sino en los productos que ya están disponibles.

Recientemente, algunos de los mismos financieros consideran problemática su intervención. Una solución que se ha considerado —y en algunos países ya se está poniendo en práctica— es el sistema de presupuestos relacionados con el cliente. La característica de sistemas de este tipo es que a una persona minusválida se le da un presupuesto basándose en un análisis de sus problemas, de esa forma puede utilizar este presupuesto, según su propio criterio, para comprar productos o servicios que solucionen estos problemas. El papel del financiero está limitado a evaluar el problema y a convertirlo en una cantidad de dinero, a poner el dinero a disposición del minusválido y a comprobar, después, que éste se ha gastado de forma adecuada.

Todavía es demasiado pronto para evaluar el principio de presupuestos relacionados con el cliente, pero inmediatamente aparecen evidentes un par de puntos. Trabajar con presupuestos relacionados con el cliente lleva a que se restaure la relación 'natural' de fabricante-consumidor a la vez que se conserva el principio fundamental de solidaridad social. Como consecuencia, los grupos de interés de los minusválidos se enfrentan al reto de actuar como organizaciones del consumidor en el verdadero sentido del término y al mismo tiempo a continuar manteniendo contacto con los financieros con objeto de controlar las condiciones financieras y el funcionamiento del sistema. Por lo que se refiere a los fabricantes especializados en ayudas y servicios, el sistema significa que potencialmente pueden encontrarse compitiendo con los proveedores que con anterioridad no habían operado en el sector del mercado en cuestión.

Lo que caracteriza el mercado de ayudas y servicios para los deficientes visuales y para otros minusválidos, ya lo dije al principio de mi ponencia, es que el pequeño tamaño que tiene el grupo objetivo y la naturaleza específica de los productos significa que la disponibilidad de los bienes y servicios en este segmento del mercado es más baja de lo normal. Pensar acerca de los presupuestos relacionados con el cliente plantea la cuestión de hasta qué punto es realmente necesario y hasta qué punto es sencillamente tradicional tener fabricantes específicos de ayudas y servicios para los deficientes visuales. ¿Se trata quizá de cosas que los deficientes visuales podrían conseguir igualmente bien en el mercado normal? Y los fabricantes que hasta ahora se han concentrado en los deficientes visuales, ¿tendrían la posibilidad de ampliar su campo de acción y de esta forma aumentar su mercado? En el tiempo que se me ha asignado para esta presentación no puedo hacer otra cosa que plantear estas cuestiones.

Me gustaría terminar con las siguientes recomendaciones:

*
No hay ninguna necesidad de desarrollar ayudas especiales para los deficientes visuales si esas ayudas ya existen y se pueden conseguir en el mercado normal. Por ejemplo, en la actualidad la necesidad que hay de hacer modificaciones en el ordenador para los deficientes visuales es mucho menor porque la tecnología informática se está centrando cada vez más en el uso de monitores para presentaciones. Por consiguiente, lo que necesitamos es un centro internacional experto en el que los inventos en diversos campos —con independencia de si están pensados de forma concreta para ellos o no— se pueden seleccionar por su importancia para los deficientes visuales. Un centro de este tipo tendría que hacer su trabajo al amparo de una asociación colaboradora internacional de organizaciones de interés, la cual debería establecer una buena cooperación con organizaciones de investigación.

*
Debe convertirse en una práctica normal que cuando se estén desarrollando los productos normales, se dedique atención expresamente a su uso por los deficientes visuales y, de forma más general, a su uso por los minusválidos. Con frecuencia se pueden conseguir resultados haciendo mejoras de menor importancia que también hacen que el artículo sea más adecuado para que lo usen las personas incapacitados. En este contexto, podríamos pensar en términos de una normativa internacional, pero este es un camino largo y difícil. Probablemente se podrán conseguir resultados con más rapidez si se anima a las compañías principales a que se pongan a la cabeza.
*
También sería de desear —y esto ya existe en alguna medida— que las grandes sociedades y los institutos de investigación convirtieran en un hábito el pensar acerca de la importancia que para los minusválidos tienen cualquier nuevo invento y descubrimiento.
*
Los grupos de interés de los ciegos y de los deficientes visuales, en su papel de organizaciones del consumidor, no deben fijarse únicamente en productos que estén pensados específicamente para los deficientes visuales. Deben concentrarse, más de lo que lo hicieron en el pasado, en formular necesidades y, a la luz de esto, en analizar problemas. Dada la importancia que tienen esos análisis para la investigación del desarrollo, sería una buena idea el que se les pudiera dar un lugar propio en la próxima Conferencia sobre Baja Visión.
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El continuo aumento exponencial de la población, per se, y el rápido envejecimiento de todos los pueblos (y las enfermedades que acompañan a dicho fenómeno) plantean un gran desafío en el mundo en vías de desarrollo. A pesar de haberse producido algunos avances, la situación no se ha estabilizado. De forma paralela, y no sorprendente, la demanda de atención oftalmológica aumenta más rápidamente que los recursos de que se dispone para atender a esas poblaciones. Como ejemplo, considérese el limitado número de operaciones de cataratas (más del 95% se operan de un solo ojo) en comparación con el índice de aumento de nuevos pacientes que requieren tratamiento. Minassian y Mehra (2) dicen en sus informes que en la India aproximadamente 1,2 millones de pacientes son operados de cataratas al año, mientras que cada año aparecen 3,8 millones de nuevos casos de ceguera a causa de esta afección. (Se estima en 1,4 millones el número de pacientes operados de cataratas en 1995.) La lista de pacientes que aún requieren tratamiento sigue aumentando, y se mide en decenas de millones (3). Aunque rara vez se pone de manifiesto, una de las principales causas de la ceguera funcional en el mundo en vías de desarrollo son los defectos de refracción no corregidos y alrededor del 38% de los pacientes que acuden a los campamentos oftalmológicos requieren sólo correcciones visuales (G. Venkataswamy, comunicación personal) .

En el mundo en vías de desarrollo, los servicios de baja visión y la rehabilitación son proporcionados sólo a un pequeño número de pacientes por unas cuantas personas dedicadas a ello. En la India, cuya población se aproxima a los mil millones, y que representa una tercera parte de los ciegos de todo el mundo, la prestación de servicios de baja visión ha sido limitada a unos 2.000 pacientes al año. Es necesario corregir esta situación. En la reunión del Golden Anniversary de la Sociedad Oftalmológica de la India celebrada en Nueva Delhi en 1993, el profesor Enoch presidió la primera sesión celebrada sobre la baja visión. Una semana más tarde, en Jodhpur, presidió la primera sesión de adiestramiento que se celebró en la India sobre baja visión, dirigida a médicos y técnicos.

Se requerían múltiples factores para desarrollar servicios de baja visión y de rehabilitación en el mundo en vías de desarrollo: 1) conocimiento de la disponibilidad de recursos de baja visión y rehabilitación por parte del público, los pacientes y los cuidadores de éstos, y los médicos (y una clara comprensión de lo que todas las partes pueden lograr); 2) entrenamiento de los encargados de proporcionar los servicios de baja visión y rehabilitación, y creación de centros y recursos para proporcionar dichos servicios (y entrenamiento); y 3) atención de bajo coste, ayudas sencillas para la baja visión para pacientes e instituciones. Se necesita investigación aplicada para atender las necesidades concretas en cuanto a baja visión de los países en vías de desarrollo.

La atención de la baja visión que se requiere en el mundo en vías de desarrollo es distinta de la que comúnmente se practica y se encuentra en el mundo desarrollado. En este último, más del 90% de la atención de la baja visión está orientada a los resultados de enfermedades y trastornos degenerativos de la retina, p.ej. retínopatía del prematuro, retínosis pigmentaria o enfermedad de Usher, degeneración macular asociada a la edad, retinopatía diabética, uveitis extensiva, etc. Los médicos de baja visión del mundo desarrollado casi nunca tratan problemas de baja visión del «polo anterior del ojo». La limitada asistencia que se ofrece a los pacientes de baja visión debida a problemas en la parte delantera del ojo suele corresponder al médico encargado de las lentes de contacto, y éste suele estar asociado con un especialista de la córnea. Estas personas rara vez tienen contacto o acceden a servicios de rehabilitación o centros de baja visión. Incluso la literatura que existe al respecto es mínima.

Entre los ejemplos de pacientes atendidos, por médicos oftalmólogos, del polo anterior del ojo, en países desarrollados, se encuentran los que han sufrido injertos corneales parcialmente fallidos o claramente irregulares, los que poseen córneas irregulares en las que no se puede practicar un injerto o éste ha de ser aplazado por un tiempo sustancial, la enfermedad de Terrian, queratocono, queratoglobo, buftalmos, etc. Entre las afecciones neonatales tratadas se encuentran las cataratas unilaterales o bilaterales y la posterior afaquia, la ambliopía del desarrollo asociada con superficies o medios ópticos defectuosos, humor vitreo hiperplástico persistente (post-quirúrgico), aniridia, nistagmia congénita o adquirida, marcadas anomalías de refracción y aniseiconia, etc.

En el mundo en vías de desarrollo, la gran mayoría de los casos de ceguera tienen su origen en afecciones del polo anterior del ojo, p.ej. cataratas de desarrollo temprano (que se presentan unos 14 años antes que en occidente), tracoma, queratomalacia, úlceras corneales, oftalmía del neonato, etc. Así pues, es necesario determinar cómo atender mejor esta creciente población de personas con deficiencias visuales. Esto significa investigación y adiestramiento especial. Es necesario que las personas de occidente que acuden a estos lugares aprecien las diferencias entre las poblaciones que requieren asistencia.

Dicho esto, en el mundo en vías de desarrollo existe «ceguera del polo posterior del ojo», pero comprende sólo una porción modesta de la población total que sufre ceguera o deficiencias visuales (incluida la enfermedad de Eales). Con el envejecimiento de la población, aumentará la proporción de afecciones de la retina que dan lugar a baja visión, p.ej. la degeneración macular asociada a la edad y la retinopatía diabética aparecerán con mayor frecuencia, así como las complicaciones del glaucoma.

En la India se están observando modestos progresos. En el hospital Oftalmológico de Aravind, en Madurai, el doctor P. Namperumalsamy, jefe de cirugía, fue adiestrado en su juventud en baja visión por el doctor G. Hellinger de Nueva York. Ahora está tratando de crear programas de formación para atención de la baja visión y un centro de fabricación de ayudas para la baja visión en Aravind. El doctor S.S. Badrinath de Sankara Nethralaya, la Fundación para la Investigación Médica y la Escuela Élite de Optometría, todas ellas en Madras, está desarrollando programas y servicios de baja visión allí y en otros programas de mayor alcance en otros lugares. El doctor S. Desai intenta iniciar servicios de baja visión en la India y dirige una clínica de baja visión en Jodhpur; y el doctor N. Baliwalla de Bombay ha fomentado el desarrollo de la atención de la baja visión y ha proporcionado una fuente de ayudas para la baja visión. No hay duda de que habrá otros valiosos médicos que no citamos aquí y que están intentando avanzar en lo que se refiere a esta acuciante necesidad.

Hemos intentado definir una prueba, aplicable en el mundo en vías de desarrollo, que permita a los oftalmólogos hacer una prognosis exacta antes de una operación de cataratas. Les ayudamos a decidir qué pacientes se beneficiarán más con la cirugía, y a determinar qué ojo tiene más posibilidades de obtener un resultado favorable. El procedimiento creado (la prueba de alineamiento Vernier de tres puntos) ha añadido propiedades muy interesantes, tales como que la función de respuesta es relativamente independiente de la edad del sujeto.

De lo anterior se deduce que los programas de baja visión en el mundo en vías de desarrollo deben orientarse a satisfacer las necesidades locales o regionales concretas. Un buen ejemplo de un centro que ha logrado satisfacer una necesidad concreta es el «poblado nativo» adyacente al Hospital Estatal de Madurai, un centro en el que los pacientes son residentes a la vez que reciben tratamiento y adiestramiento. Está diseñado para madres con niños que sufren queratomalacia. La queratomalacia es causada por la falta de vitamina A y diarrea crónica y sus secuelas. En este campamento permanente de Madurai, se ven, junto con sus madres, gran número de niños lactantes con ojos muy secos e irritados y córneas muy opacas, las cuales suelen estar perforadas. En este lugar, se presta atención sanitaria y oftalmológica a los niños y se enseña a las madres los principios de una buena higiene y nutrición, y cómo encontrar plantas verdes ricas en vitamina A en el campo. El objetivo es, en parte, prevenir la queratomalacia en los futuros hijos que tengan estas madres. (En la India, la mujer tiene como promedio 4,6 hijos vivos.) Este centro, en el que se combina atención, adiestramiento y rehabilitación, satisface los requisitos especiales de esta sociedad.

Claramente, en el mundo en vías de desarrollo, la atención oftálmica y de baja visión y los servicios de rehabilitación para personas con deficiencias visuales constituyen un problema muy importante. Se necesitan servicios de salud pública, educacionales y de medicina oftalmológica. El constante aumento de la población y del envejecimiento de ésta seguirán agravando la situación. Las necesidades son urgentes y nunca se han atendido adecuadamente. Este informe es una llamada a la acción por parte de la comunidad de baja visión y de los profesionales de la salud y de la atención oftalmológica de todo el mundo.
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RELACIÓN ENTRE EL OFTALMÓLOGO DE LA CONSULTA CLÍNICA HABITUAL, EL PACIENTE CON BAJA VISIÓN Y EL ÁREA DE LA REHABILITACIÓN VISUAL

Ana María Mignone

Unidad de Rehabilitación Visual de la Fundación Braille del Uruguay. Juan M. Blanes 1132 C.P. 11200 Montevideo, Uruguay.

Hoy por hoy toda persona con deficiencia visual severa debe rehabilitarse. Ello puede lograrse con la colaboración de especialistas en baja visión y/o en rehabilitación básica para personas ciegas y con baja visión cuando su deficiencia visual así lo requiera. La finalidad que persigue este trabajo es, por un lado, alentar a los colegas oftalmólogos a hacer uso del enfoque actual de la baja visión aunando así su esfuerzo al de otros que también trabajan para la salud visual e integral del discapacitado visual. Para ello, en el momento oportuno deberá establecer contacto con el área de la rehabilitación visual al incentivar a su paciente a buscar ayuda especializada. El otro motivo es el de sugerir algunas frases motivadoras que puedan facilitar dicha comunicación. El espíritu crítico positivo en la interrelación entre el oftalmólogo tratante y el área de la rehabilitación visual persigue un único fin, aprovechar al máximo los conocimientos y recursos con miras a mejorar "calidad de vida" del usuario y de la comunidad.

La salud es un derecho humano al cual todas las personas deberían poder acceder. Ello es responsabilidad de todos y el compromiso, mayor o menor, estará de acuerdo al papel que nos toca desempeñar a cada uno en la sociedad.

Cada país posee sus propios sistemas de salud tanto en el área pública como privada. Una persona puede concurrir al sistema de salud que le corresponde por diferentes motivos. Uno de ellos , acceder a la consulta clínica oftalmológica habitual para ser evaluado, recoger un diagnóstico, realizar tratamiento y seguimiento correspondiente si fuera necesario. Si luego de ello el oftalmólogo tratante determina que su paciente tiene una deficiencia visual severa, ya sea baja visión o ceguera, deberá estimularlo y orientarlo a tomar contacto con el área de la rehabilitación .

¿Que parámetros debe considerar el oftalmólogo tratante en la consulta clínica habitual para considerar que su paciente tiene baja visión? Una agudeza visual de 1/10 y/o un campo visual de 10° en su mejor ojo y con la mejor corrección óptica convencional luego de haber recibido el máximo tratamiento médico y/o quirúrgico adecuado a cada situación. También se incluirán aquellas personas que se comportan como tales a pesar de tener un remanente visual mayor (hasta 3/10 de agudeza visual y/o un campo visual de 20°).

La rehabilitación visual contribuye a transformar esta visión clínica simple en un concepto más funcional, el de agudeza visual funcional o funcionalidad visual que muestra la habilidad que tiene una persona para emplear su visión remanente en un medio educativo social y laboral. Así reuniendo estos dos conceptos "clínico simple" y "funcional" decimos que una persona posee baja visión cuando tiene una agudeza visual con la mejor corrección óptica convencional y máximo tratamiento médico y/o quirúrgico, en su mejor ojo de 1/10 hasta visión luz y/o un campo visual de 10° pero que usan o son capaces de usar su visión para la planificación o ejecución de una tarea. Asimismo quedan incluidas las personas que, a pesar de poseer un resto visual mayor, se comportan como tales (hasta 3/10 de agudeza visual y/o 20° de campo visual).

Para lograr esto, "la consulta especializada en baja visión" necesita brindarle al usuario el tiempo necesario para que se sienta cómodo y más seguro, pues lograr motivar, ajustar expectativas, aclarar objetivos y prioridades es importante a la hora de evaluar su remanente visual y rendimiento funcional.

La práctica diaria muestra como estas personas pueden modificar su rol al acceder a nuevas técnicas que les permiten ampliar y perfeccionar su desempeño, lograr más independencia, aumentar la iniciativa y emprender nuevas experiencias. De esta manera modifican su relación con el entorno, se genera un mejor equilibrio entre el dar y el recibir permitiendo reafirmar sus capacidades y mejorar la integración a la familia, a la escuela y a la comunidad.

Por tanto hoy por hoy toda persona con discapacidad visual severa debe rehabilitarse. Ello puede lograrse con la colaboración de especialistas en baja visión (oftalmólogos, técnicos en oftalmología, ópticos, técnicos, maestros, etc.) y especialistas en rehabilitación básica (profesores de rehabilitación básica) para personas ciegas y con baja visión cuando su deficiencia visual así lo requiera.

¿ Cómo indicar la necesidad de buscar apoyo especializado en el área de la rehabilitación visual?

Cuando en la consulta clínica habitual nos hallamos frente a un paciente al que le constatamos baja visión debe surgir en el oftalmólogo tratante la siguiente pregunta:¿cómo le indico la necesidad de buscar apoyo especializado en el área de la rehabilitación visual? Lo mismo debe tenerse en cuenta en la persona ciega con respecto a la rehabilitación básica.

Para ello a continuación sugeriré algunas ideas que pueden ser de ayuda a los efectos de dicha comunicación.

—
En primer lugar, cuando se dialoga con el paciente, es preferible utilizar el término "pequeña visión" o simplemente "su visión", conservándose como términos técnicos "resto o remanente visual" pues no es lo "último", sino todo lo que la persona posee.
—
Indicarle que existe "un concepto moderno", el de la " BAJA VISIÓN" que abre nuevas posibilidades y que es importante probar.
—
Señalar que esa pequeña visión es muy valiosa, que debe buscar la forma de emplearla mejor, obtener el mejor rendimiento.
—
Se le probarán instrumentos ópticos llamados "ayudas ópticas" con la finalidad de buscar una nueva posibilidad de ayudar a su pequeña visión a obtener mejor la información deseada.
—
Ello requiere un "entrenamiento" que combina su pequeña visión con habilidades personales, claves ambientales y otras ayudas no ópticas. Hay que seguir adelante.
—
Señalar que la experiencia visual de cada día, aunque se presente con dificultad "capitaliza los conocimientos" del pasado, del presente y para el futuro.
—
En el caso de los niños y los bebés deficientes visuales su reconocimiento debe ser precoz, pues se les debe enseñar cuanto antes a utilizar y disfrutar de su visión por más pequeña que sea para "mejorar el rendimiento funcional". Si bien no es siempre posible indicar en los niños una ayuda óptica, cabe recordar aquí que pueden comenzar a familiarizarse y utilizarlas a edades tempranas. El desarrollo psicomotriz depende de una "atención temprana".
—
Deben buscar apoyo los padres, la familia, amigos y los maestros así como todos aquellos dispuestos a colaborar con estas personas.
La "rehabilitación visual' potencia capacidades, logrando que las personas tomen conciencia de su baja visión, conozcan sus limitaciones, estén mejor preparadas y equipadas para aprovechar al máximo su remanente visual y se adapten al entorno.

Un punta clave a recordar con respecto a los países en vías de desarrollo es el de adaptar los recursos y necesidades a la realidad de cada lugar. Toda opción en rehabilitación visual será válida siempre y cuando se cuente con el bagaje técnico necesario que garantice diagnóstico y tratamiento, motive, rehabilite, informe y realice un seguimiento ya sea porque se trabaja en coordinación con los diferentes sistemas de salud pública o privados que el medio le ofrece o brindando toda la atención completa dentro de un mismo servicio teniendo en cuenta los costos que ello implica.

La "Unidad de Rehabilitación Visual" de. la Fundación Braille del Uruguay ha optado por realizar su tarea bajo la forma de un equipo multidisciplinario en un marco institucional de conocida trayectoria como lo es la Fundación Braille del Uruguay trabajando en coordinación con los diferentes sistemas de salud con la finalidad de complementar la tarea que realiza el oftalmólogo tratante en dichos sistemas, aprovechando al máximo los recursos humanos y materiales costosos que exigen día a día un gran esfuerzo enfrentarlos. Ello convierte una "etapa final", en un proceso que complementa y apoya a la persona con discapacidad visual severa en todo el estadio de la evolución de su patología para mejorar su calidad de vida.

En nuestra unidad no sólo se evaluará la visión remanente y se le entrenará en el uso de ayudas ópticas y no ópticas de acuerdo a sus capacidades, objetivos y orden de prioridades, sino que también podrá beneficiarse de la rehabilitación, en el sentido más amplio de la palabra. Ello le permitirá ser atendido como persona con el problema específico de la baja visión, informarse y ser orientado en la posibilidad de acceder a otros servicios públicos y privados para personas ciegas y con baja visión (rehabilitación básica, libro hablado, imprenta Braille, comisiones de deportes etc. y otras instituciones de enseñanza, culturales etc.) Asimismo, en caso de carecer de cobertura de asistencia médica, se estimulará y apoyará en las gestiones tendientes a regularizar su situación, incluso lograr el carnet de salud pública si su condición así lo requiere; ello no sólo le permitirá acceder a la atención oftalmológica en un hospital universitario, sino también al cuidado de su salud general en el mismo nosocomio.

Por lo tanto el hacer uso de este enfoque actual de la baja visión puede requerir de un trabajo conjunto entre el oftalmólogo tratante desde su consulta clínica habitual y un equipo multidisciplinario de un servicio de rehabilitación visual, en donde se pondrán en marcha un conjunto de procesos encaminados a obtener el máximo aprovechamiento posible del resto visual que posee una persona con baja visión.

Este equipo especializado en baja visión estará integrado en nuestro caso por un asistente social, oftalmólogo, técnico en oftalmología, óptico técnico y reeducador. En aquellos medios en donde no sea posible contar con un equipo multidisciplinario reunido en un mismo centro, toda variante en el equipo será válida mientras se cuente con la capacidad técnica apropiada a cada una de las tareas implicadas en el proceso de la rehabilitación, previendo la manera de sortear obstáculos así como brindar información al usuario para que, de esta forma, tenga a su alcance la mejor oportunidad que su realidad le permita obtener.

¿Cómo accede el paciente con baja visión a nuestra Unidad de Rehabilitación Visual?

Para ello se requiere de los datos aportados en la "Ficha de Solicitud" que el paciente obtiene en nuestro servicio, la cual completará el oftalmólogo tratante una vez constatada la baja visión en el centro de salud correspondiente. Ello tiene varias implicaciones. Nos indica que la persona que llega a solicitar asistencia en el área de la rehabilitación visual posee baja visión. Por otro lado permite continuar con la tarea del oftalmólogo tratante al contener los datos oftalmológicos de diagnóstico, paraclínica y tratamientos máximos recibidos hasta el momento actual, en los cuales el oftalmólogo de la unidad, especializado en baja visión, basa sus estudios de la funcionalidad visual sin necesidad de repetir pasos que ya han sido dados, evitando así la superposición de tareas. Además puede incentivar la apertura de una historia clínica en el centro de salud de la cual podrá resultar una persona con deficiencia visual perfectamente subsanable con el tratamiento adecuado o una persona con baja visión que nunca solicitó atención médica o simplemente aquellas que por las escasas o nulas posibilidades de lograr una mejoría visual abandonaron sus controles; incluso puede motivar interconsultas con profesionales de mayor jerarquía técnica en la medida en que el oftalmólogo tratante así lo requiera, sin ocasionar gastos personales al usuario. En nuestra experiencia el promedio de demora entre el retiro de la Ficha de Solicitud de la Unidad y el regreso del usuario, con los datos en ella solicitados ha sido de 10 días hábiles.

Proceso de rehabilitación visual

El paciente después de ser atendido por el equipo multidisciplinario, en sus distintas etapas, verá concretada la rehabilitación visual al optar de acuerdo a sus objetivos y orden de prioridades por las ayudas ópticas y no ópticas que le han sido de utilidad práctica.

Informe de resultados obtenidos

Cumplida la rehabilitación visual el equipo técnico elabora el "Informe de los Resultados Obtenidos".

El mismo le llegará al oftalmólogo tratante a través del usuario, por correo o en manos propias del oftalmólogo de la unidad cuando sea necesario. Este informe cobra gran importancia en la relación usuario, equipo técnico multidisciplinario y el oftalmólogo tratante. Refleja el trabajo conjunto que el equipo y el usuario han realizado durante el proceso de la rehabilitación visual. El oftalmólogo tratante recibirá el mismo informe que se le entrega al usuario con la finalidad de lograr un lenguaje común. Mientras que al usuario le sirve como ayuda a la memoria, el oftalmólogo tratante se informa de los resultados obtenidos, se introduce en el conocimiento y manejo de las ayudas ópticas y no ópticas, lo estimula a cambiar ideas con la unidad y colabora a mantener un espíritu crítico positivo. Así mismo se le enviará al educador u otro profesional que así lo requiera.

Seguimiento Visual Funcional

La unidad permanecerá en contacto con el usuario con vistas a continuar con el apoyo personal e integral de su deficiencia visual funcional, ya sea porque el mismo lo solicita, el oftalmólogo tratante lo indica o se lo cite por rutina.

Por otro lado, el seguimiento visual funcional puede detectar nuevos objetivos o cambios que en algunos casos podrán ser patológicos. De ser así se le indicará una consulta inmediata con su oftalmólogo tratante con vistas a evaluar, solicitar exámenes paraclínicos e indicar tratamientos y controles, si lo considera necesario, esperando su nueva orden para recomenzar la rehabilitación visual.

La disponibilidad de todos los integrantes del equipo multidisciplinario del servicio a las consultas u observaciones del oftalmólogo tratante u otros profesionales, antes durante o posterior al proceso de la rehabilitación visual permite una comunicación siempre beneficiosa para su paciente

Contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas discapacitadas es responsabilidad de todos.

CARACTERÍSTICAS DE LAS PERSONAS CON BAJA VISIÓN QUE UTILIZAN EL PROGRAMA DE REHABILITACIÓN BÁSICA Y VISUAL

Feliciana Cabanas Zurita, Soledad Luengo Jusdado y Margarita Torres García

Centro de Rehabilitación Básica y Visual de la ONCE (CERBVO) Almansa, 66, 28039 MADRID.

INTRODUCCIÓN

Desde el inicio de la Rehabilitación Básica en España (1971) destinada a ciegos adultos recientes, y el comienzo de la Rehabilitación Visual en nuestro país (1985) para personas con un resto visual útil, hasta la realidad actual del Centro de Rehabilitación Básica y Visual de la ONCE (CERBVO de Madrid) dónde ambos servicios específicos para ciegos y deficientes visuales comparten espacio, dirección, apoyo administrativo, algunos profesionales y numerosos usuarios, han variado algunos aspectos importantes, tanto sobre la concepción de los servicios como sobre los desempeños profesionales.

Las autoras de este trabajo, Técnicos de Rehabilitación Básica en ejercicio desde 1985-86, conscientes de estos cambios, han querido aprovechar el interesante foro que supone la celebración de Visión-96 este año en Madrid para acercar, si cabe aún más, dos programas cuyo futuro en España estaría tendiendo, al entender de algunos responsables y profesionales, a su unificación.

OBJETIVO

El presente trabajo tratará de establecer qué características presenta la población adulta que hizo uso de los Servicios de Rehabilitación Básica y Visual en la Comunidad de Madrid en los últimos cinco años, en el periodo comprendido entre enero de 1991 y diciembre de 1995.

METODOLOGÍA

Para realizar el trabajo primero se recogieron datos sobre:
—
población general y población afiliada en la C.A.M.
—
y usuarios de los programas de R. Visual y R. Básica que finalizaron en el periodo 1991-1995.
Posteriormente se cruzaron estos listados para determinar qué personas habían realizado en este período ambos programas.

Paralelamente se elaboró una ficha de recogida de datos en la que se incluyeron:

—
Datos de filiación
—
Datos sobre aspectos básicos de la deficiencia visual
—
Áreas en las que el usuario recibe entrenamiento
—
Datos básicos sobre el programa de instrucción visual
—
Datos básicos sobre el programa de instrucción en Orientación y Movilidad y en Habilidades para la Vida Diaria.
—
Y datos sobre adquisición y utilización real de auxiliares prescritos.
Para cada usuario de la población objeto de estudio se rellena una de esas fichas consultando los sistemas de almacenamiento disponibles en este Centro, que fueron:
—
Base de Datos alumnos de R.Básica (OPEN ACCES).
—
Expediente individual de alumnos de R.Básica.
—
Un total de siete bases de datos en relación a los pacientes de R.Visual (KNOSYS).
—
Expediente individual de pacientes de R.Visual.
De esta forma las fichas de recogida de datos se completaban, excepto en los aspectos referidos a la adquisición y utilización real de los auxiliares prescritos, información que no está disponible.

Por último los datos recogidos en cada una de las fichas fueron vertidos en una Base de Datos elaborada al efecto para poder ser tratada estadísticamente mediante el programa informático SPSS conocido por todos y utilizado habitualmente en este tipo de estudios.

RESULTADOS

El TOTAL DE PROGRAMAS FINALIZADOS en el periodo de tiempo que nos ocupa, en el área de influencia del CERBVO, son los siguientes:

Gráfico 1. Programas finalizados en los últimos cinco años
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LOS USUARIOS DE AMBOS PROGRAMAS serían un total de 309. Significando esta cifra que un 19% de los pacientes, que son atendidos en el programa de instrucción visual, recibieron posteriormente instrucción en las áreas de orientación y movilidad, de habilidades para la vida diaria, o de ambas. Y que un 61.8% de los usuarios del programa de rehabilitación básica poseen un resto visual importante y habrían tenido necesidad de recibir instrucción previa sobre el uso de ese remanente visual y de determinados auxiliares ópticos.

Gráfico 2. Usuarios de rehabilitación visual y rehabilitación básica en el período 1991-1995
[image: image21.jpg]R. visual (1630)

Total: 309

61,80 %
19%

R. basica (500)

38,20 %





La distribución de EDAD que presenta nuestra población sería:

Gráfico 3. Edad de los usuarios
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Lo que significa que la mayoría de la población estudiada (84 %) tiene más de 40 años y más de la cuarta parte de ellos (32%) pertenecen a la llamada Tercera Edad.

La distribución en relación al SEXO vemos como apunta en esta población hacia una mayor representación de mujeres, un 19% más. Aunque la tendencia dentro de la población de afiliados a la ONCE es la contraria.

Gráfico 4. Sexo
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La distribución en cuanto al lugar de RESIDENCIA apunta hacia una población que reside mayoritariamente en Madrid capital, y escasamente en otras zonas. Lo cual contrasta con la distribución poblacional de la Comunidad Autónoma de Madrid a fecha diciembre de 1995.

Gráfico 5. Residencia
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En cuanto a la ACTIVIDAD PRINCIPAL: la mayor parte de nuestra población (81.5 %) se define como pensionista —de invalidez y jubilación principalmente— o sin una actividad concreta.
Gráfico 6. Actividad principal
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Aunque debido a que este dato se recoge en el momento de realizar la solicitud del servicio, pensamos que cuando se realiza el programa podría haber variado la situación laboral.

Quizas esto explicaría el bajo porcentaje que representan los vendedores de cupón en nuestra población o quizas no, no lo sabemos. Pero en cualquier caso llama la atención el hecho de que, mientras el colectivo de vendedores afiliados representa un 28.8% del conjunto de afiliados, en nuestro estudio sólo suponen un 5.5% de la población.

Respecto a la RELACIÓN CON LA ONCE en la mayoría de las ocasiones los beneficiarios de estos dos servicios son personas afiliadas a la ONCE y en todas ellas personas con graves dificultades visuales que a veces no están afiliadas por causas ajenas a su condición visual.

Gráfico 7.  Relación ONCE
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En relación a la PATOLOGÍA principal diagnosticada en nuestra población nos encontramos con los datos siguientes:
Gráfico 8. Diagnóstico principal
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Centrándose la aparición de síntomas graves que dificultan o incapacitan para la vida diana en un 96% de los casos pasada la primera infancia.

Por último, en relación a las características de la población estudiada, cabe indicar que en numerosas ocasiones nuestros usuarios padecen otras problemáticas graves, además de la visual, que dificultan o incapacitan en alguna medida para un desenvolvimiento diario independiente.
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Gráfico 9. Otras patologías asociadas

(En relación a estos datos se debe señalar que sólo se han considerado como problemas médicos aquellos que el informe de este profesional señalaba como que podían interferir en el proceso de rehabilitación y que en muchos casos iban aparejados a la edad. En este mismo sentido se aclara que se han considerado deficiencia auditiva los casos en que el informe médico señalaba Síndrome de Usher, uso de prótesis auditivas e hipoacusia grave o severa).
Además de las características poblacionales ya descritas anteriormente, nos interesaba en este estudio conocer qué tipo de atención se prestaba a estos usuarios, es decir:

—  en qué áreas se les instruía
—  cuánto duraba su programa
—  y si lo anterior tendría relación con sus características personales o más bien con la aplicación de programas estándar.
A este respecto las ÁREAS en las que nuestra población RECIBIÓ INSTRUCCIÓN, según los datos disponibles en este centro.

Gráfico 10. Áreas en las que reciben instrucción
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Encontrándose en la ASOCIACIONES QUE ENTRE VARIABLES se han realizado los datos siguientes:

—
no existe relación significativa entre la atención en el área visual y las otras variables del estudio
—
existen relaciones significativas entre la variable edad y las variables área (O y M) Orientación y Mobilidad y Braille:
*
a mayor edad menor porcentaje de usuarios son instruidos en el uso de la lecto-escritura en sistema braille,
*
a mayor edad menor porcentaje de usuarios son instruidos en técnicas de Orientación y Movilidad independiente,
—
existe relación significativa entre el sexo y la atención en el área de HVD (Habilidades de la Vida Diaria):
*
un mayor porcentaje de mujeres reciben instrucción en el área de Habilidades para la Vida Diaria,
—
existen relaciones significativas entre la variable horario y las variables área HVD, Braille, Terapia Ocupacional, Tiflotecnobgía y Atención Psicológica:
*
un mayor porcentaje de alumnos atendidos en horario de mañana reciben instrucción en Habilidades para la Vida Diaria,
*
los usuarios atendidos en horario de tarde no reciben instrucción en el área de Terapia Ocupacional y de Braille, y son escasamente instruidos en el área de Tiflotecnología y de Atención Psicológica.
Es necesario explicar estos últimos datos ya que durante la tarde, en el CERBVO, sí se dispone de instructor en OYM y HVD pero no se dispone de los profesionales que atienden las áreas de Terapia Ocupacional, Braille, Tiflotecnología y Atención Psicológica, por lo que los usuarios que las necesitan son atendidos en horario de mañana o derivados a otros centros de la propia ONCE.

Gráfico 11. sociación entre variables
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Los datos referidos a TIEMPO DE ESPERA YDURACIÓN de los dos programas nos estarían indicando unas esperas largas hasta recibir la atención y una duración de los programas altamente variable, esto último sobre todo en el caso de R. Básica (instrucción en O y M y HVD).

Haciendo constar que el hecho de no aparecer datos relativos a otras áreas se debe a la falta de información al respecto en los archivos.

Gráfico 12. Espera y duración de los programas

[image: image31.jpg]Tiempo de espera

Areas
GR 83
T T T T ,
0 2 4 6 8 10

Meses

Tiempo medio de instruccion

Areas
R. visual 55
OYM-HVD : 39,5
0 10 20 30 40

Horas





Se han realizado además Análisis de Varianza en espera de poder hallar alguna información adicional y más precisa en relación a los datos anteriores, encontrándonos que:

—
existe una relación significativa entre la duración de los programas y el profesional que instruye:
*
parece existir una cierta tendencia hacia mayor o menor duración de los programas por parte de cada profesional,
Gráfico 13. Relación duración-profesional
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—
y existe una relación significativa entre el tiempo empleado en cada programa y la patología diagnosticada al usuario:
*
parece darse en R.Visual una ligera diferencia entre el tiempo que se dedica a los pacientes con glaucoma y con lesiones maculares
*
y se da una clara diferencia en la duración de los programas relativos a la instrucción en Orientación y Movilidad y Habilidades para la Vida Diaria.
Siendo las lesiones maculares en las que se emplearía menos tiempo (aunque existe gran variabilidad).

Y destacándose claras diferencias en cuanto a la duración de los programas de Retinosis Pigmentaria y Lesiones varias de Retina con relación a los programas de Miopía Magna y Retinopatía Diabética.
Gráfico 14. Duración-patología
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CONCLUSIONES

Se ha llevado a cabo un trabajo de investigación que ha resultado ser más laborioso e interesante de los que nosotros esperábamos.

Los datos expuestos anteriormente hablan por sí mismos. Caben destacar, no obstante, aquellos que por su significación, en cuanto a modelo de intervención, nos parece se deben recordar:

—
El número de usuarios que durante los últimos cinco años se benefician de una rehabilitación visual y no visual suponen para el programa, llamado en España de Rehabilitación Básica, casi un 62% de su población total.
—
La edad de nuestros usuarios es en un 84% de los casos superior a 40 años, existiendo abundante población en el tramo de mayores de 65 años.
—
Un 78% de nuestros usuarios residen en Madrid capital, siendo significativa la escasez de usuarios residentes en los grandes pueblos que la rodean (Área Metropolitana).
—
Nuestros usuarios no tienen, en más del 81% de los casos, una actividad laboral concreta.
—
Son casi siempre afiliados a la ONCE.
—
Y además de las deficiencias visuales graves padecen en numerosas ocasiones otras deficiencias o problemas físicos.
—
En relación a la atención que reciben en nuestro centro (CERBVO):
*
esperan por término medio más de seis meses para ser atendidos,
*
reciben instrucción en las áreas visual, de OYM y de HVD fundamentalmente,
*
y sus programas puede esperarse que duren entre cinco y seis horas de instrucción en el área visual, pero es difícil de predecir en el resto de las áreas.
RECOMENDACIONES

Nos parece que sería muy interesante, y en esto coincidimos con gran número de profesionales y gestores de servicios sociales, se pudieran realizar estudios de las características de los usuarios y de las variables que están incidiendo en el desarrollo de los programas, y esto con el objetivo de adecuar estos a la población que los necesita y demanda. Por esta razón nos atrevemos a recomendar que sería necesario:

—
Contar con una única base de datos informatizada que a nivel del centro recogiera por cada usuario o solicitante unos datos generales accesibles y otros datos más específicos de tipo profesional que pudieran estar protegidos.
—
Comprobar la eficacia real de los programas, realizando sistemáticamente un "seguimiento" que sería deseable pudiera encomendarse siempre a un mismo profesional.
—
Establecer una comunicación más fluida entre los profesionales ya que aunque burocráticamente son dos servicios diferentes, la población con la que se trabaja es, en muchos casos, la misma.
—
Realizar un estudio más profundo de las variables que están incidiendo en el tipo de programas aplicados en la actualidad. (A lo cual nos comprometemos las autoras de este trabajo en la medida en que nos sea posible)
Conociendo que algunas de estas medidas se están intentando poner en marcha en nuestro Centro y agradeciendo su esfuerzo a todos los que de una manera u otra nos han ayudado, damos por concluida esta comunicación que esperamos tenga alguna utilidad, especialmente para nuestros usuarios.
EQUIPOS MULTI-EXPERTOS FRENTE A EQUIPOS MULTIDISCIPLINARES
Carolyn Myers

Association for the Blind Ltd. 454 Glenferrie Road, Kooyong, Victoria 3144, Australia

INTRODUCCIÓN

La Association for the Blind brinda una serie de servicios globales de rehabilitación encaminados a mitigar los efectos de la ceguera, la discapacidad y la vejez en el individuo. (1)

Se accede a estos servicios por remisión a una de las Clínicas para Baja Visión establecidas por la agencia anteriormente citada o bien a la evaluación domiciliaria por uno de los Servicios Sociales de Rehabilitación. Estos dos programas principales suelen describirse como Equipos Multidisciplinares formados ante todo por profesionales de la sanidad y donde el Director Clínico constituye el enlace entre el cliente y el equipo.

En las Clínicas para Baja Visión se mantiene el modelo que funciona en Kooyong. Según este sistema, el equipo multidisciplinar incluye al oftalmólogo, optometrista, ortóptico, asistente social, reeducador para el trabajo, instructor en orientación y movilidad, audiólogo y asistente de grupo de edad. Se elige al coordinador o director clínico del paciente entre los miembros del mencionado equipo que figuran en letra cursiva, según una lista. Dicho coordinador o director clínico se encarga de realizar una evaluación general con el rehabilitando para establecer un plan individual y coordinar los servicios necesarios. Esta función de gestión clínica es característica de la intervención de las Clínicas para Baja Visión; si el usuario requiere un tipo de apoyo más global, se le remite al Servicio Social de Rehabilitación.

Este equipo está formado por asistente social, ortóptico, reeducador para el trabajo, instructor en orientación y movilidad y audiólogo; aquí, el asistente social asume la responsabilidad del Director Clínico.

En ambos servicios, la función de gestión clínica es un elemento esencial para la dinámica del equipo. En palabras dejan Lovie-Kitchin, autor de una reseña sobre los servicios de baja visión en Australia, representa la necesidad, que a menudo constituye una dificultad, de que alguien supervise el programa para el paciente cuando tal programa incluye servicios diferentes. (2)

En 1994, la Association for the Blind decidió reconocer formalmente y perfeccionar las aptitudes y cualificaciones de los profesionales empleados por el Servicio Social de Rehabilitación.

(1)
Association for the Blind Ltd. Mission Statement.
(2)
Low Vision Services in Australia: J.E. Lovie-Kitchin. Journal of Visual Impairment and Blindness. June 1990.

En una ponencia para la Association for the Blind (3), el Director de Servicios Generales, Sr. Ian Moore, planteó una propuesta basada en los siguientes factores:

*
En la práctica, varios empleados habían aprendido una serie de técnicas que podían aplicar de modo experto, además de desempeñar su función profesional; durante sus visitas a domicilio, por ejemplo, marcaban estufas, pintaban escalones y ajustaban audífonos, ya que resultaba más práctico hacerlo ellos mismos que llamar a cada experto individual.
*
Aumentaba continuamente la cifra de solicitantes de servicios de rehabilitación y asistencia. El envejecimiento de la población del estado de Victoria indica un aumento del 25% ya para el año 2000.
*
En la contratación de sus empleados, la organización daba preferencia a las personas cualificadas en múltiples campos, con formación en disciplinas diversas, que podían contribuir a perfeccionar los conocimientos de los demás mediante programas de adiestramiento internos.
*
En vista de la necesidad continua de valorar los resultados del servicio y la satisfacción de los consumidores, era importante formalizar las funciones en proceso de cambio y reconocer su impacto, empleando y mejorando los datos estadísticos recopilados por el servicio.
*
Racionalizar el servicio era una medida para emplear los recursos humanos de modo más eficiente y eficaz.
LAS MEDIDAS ADOPTADAS

En la mencionada propuesta se establecieron unas metas globales encaminadas a:

*
Ampliar los conocimientos del personal responsable de la evaluación y el adiestramiento en técnicas para la vida independiente.

*
Mejorar y normalizar el rol del personal no dedicado a la terapia, para enseñar a los consumidores tareas cotidianas básicas, movilidad segura, comunicación, rehabilitación sensorial doble y el aprendizaje de grupos individuales.
*
Ampliar el tiempo dedicado al contacto directo con el cliente, reduciendo el dedicado a hablar de su historia clínica, las remisiones cruzadas y los desplazamientos.
*
Canalizar al personal para terapias especializadas hacia clientes con necesidades más complejas y al personal de rehabilitación multi-experto, capaz de brindar una asistencia más práctica, hacia los clientes cuyas necesidades sean menos complejas. (4)
*
Fomentar las oportunidades de educación y el desarrollo profesional de los empleados.

*
Reconocer de manera oficial los buenos resultados obtenidos, acreditando las cualificaciones de los empleados multi-expertos.

Se distribuyó un borrador de propuesta con las directrices sobre multi-experiencia a los empleados de rehabilitación de la Association for the Blind; se diseñó e implemento un programa de adiestramiento basado en competencias.
El adiestramiento basado en competencias se diferencia de un curso teórico de formación al hacer hincapié en lo que realmente se espera que haga una persona en el sitio de trabajo. Es decir, por competencias se entienden las actitudes, las técnicas y los conocimientos que se requieren de una persona para realizar un trabajo determinado. Se definen, evalúan y pueden observarse con precisión. El desarrollo de criterios basados en este sistema de competencias se ha convertido en un factor clave de la reforma industrial en Australia, donde los asesores industriales, en colaboración con la unidad de Educación, trabajaron con los rehabilitadores, ayudándoles a documentar sus competencias laborales y a desarrollar los programas de adiestramiento.

Funcionó un grupo para el proyecto de multiexperiencia durante un período de doce meses, con la misión de elaborar los detalles e implementar la estrategia del Proyecto Multiexperiencia.

El programa de adiestramiento de cuatro días abarcó un contenido extenso. El entorno colectivo mostró una fuerte tendencia a la experiencia práctica con instrucción y supervisión.

En el contenido del programa se incluía la revisión de las funciones del Director Clínico de Multiexpertos y adiestramiento práctico en:
*
Desarrollo de técnicas básicas para tareas cotidianas.
*
Desarrollo de técnicas básicas de Movilidad Segura.
*
Cómo trabajar con ancianos que aprenden.
*
Simulación de la pérdida sensorial doble en tareas cotidianas.
*
Principios de la rehabilitación visual.
*
Cómo evaluar, enseñar y valorar la rehabilitación en movilidad segura del cliente.
(3)
I. Moore. Multi-shlled staffin Mulh-disaplinary Teams: Association for the Blind Ltd. 1994.
(4)
Kern, T. & Shaw, C. An interdisciplinary approach to trimming the adult blind client: Occupational therajiy and orientation and mobility collaborate. Journal of Visual Impairment & Blindness, 79 (8). 1985.

*
Cómo evaluar, enseñar y valorar la rehabilitación en actividades cotidianas del cliente.
*
Cómo modificar el entorno doméstico del cliente.
EVALUACIÓN DEL PROGRAMA

Se reconoció oficialmente la nueva categoría de los empleados que completaron satisfactoriamente el curso de cuatro días, tras la demostración de su aprendizaje teórico y práctico. A estos empleados se les concedió un aumento de sueldo y se les asignó el título de Encargado de Rehabilitación-Director Clínico.

Es interesante mencionar los resultados del programa:

*
Los comentarios de los empleados que siguieron el curso de adiestramiento fueron positivos. Varios empleados veteranos en la organización comentaron los beneficios del curso.

*
La experiencia práctica les brindó la oportunidad de practicar nuevas técnicas.
RESULTADOS PROFESIONALES

La uniformización de las técnicas de enseñanza permitió identificar la «práctica óptima», al adoptar todos los empleados el mismo enfoque hacia el cliente.

Al comprender mejor los procesos de rehabilitación para las actividades cotidianas y de movilidad, se pueden identificar mejor las necesidades del cliente. La evaluación general permitió establecer una jerarquía de necesidades; el cliente con necesidades más complejas podía remitirse con mayor seguridad al profesional más adecuado del equipo.

El empleado de rehabilitación multi-experto puede satisfacer las necesidades del cliente más independiente con un plan de rehabilitación menos complicado.

El empleado de rehabilitación multi-experto, que comprende mejor el adiestramiento en la adquisición de técnicas, está más capacitado para preparar al cliente para el proceso rehabilitador. El cliente se forma una idea más clara de lo que pueden proporcionarle tanto el terapeuta multi-experto como el profesional.

RESULTADOS ECONÓMICOS

Un caso clínico demuestra las ventajas prácticas del empleado de rehabilitación multi-experto.

CASO CLÍNICO

Marika, de 58 años, padece glaucoma y cataratas. Vive sola y hace poco empezó a resultarle difícil usar el teléfono.

	           MARIKA

	Visita
	Rehabilitador Multi-experto
	Tiempo
	Asistente Multidisciplinar
	Tiempo

	1.
	Plan I.P.P.
	
	Plan I.P.P. Asistente Social
	60 + 30 viajes

	
	
	
	
	

	
	• Acercar la lámpara al teléfono
	
	
	

	
	• Colocarlo sobre tapete de contraste
	60 + 30 viajes
	
	

	
	• Quitar objetos amontonados
	
	
	

	
	• Rotulador negro
	
	
	

	
	• Números en macrotipo
	
	
	

	2.
	
	
	Terapeuta ocupacional
	

	
	
	
	• Acercar la lámpara al teléfono.
	30 + 30 viajes

	
	
	
	• Colocarlo sobre tapete de contraste
	

	
	
	
	• Quitar objetos amontonados
	

	
	
	
	• Rotulador negro
	

	
	
	
	• Números en macrotipo
	

	TOTAL
	
	90
	
	150


En este caso, las ventajas fueron:

En cuanto al tiempo dedicado a la tarea, se ahorraron 60 minutos al emplear al Rehabilitador Multi-experto.

Los requisitos de consulta clínica fueron mínimos: si Marika tuviese otras necesidades más complejas, se concertaría una consulta con el reeducador.
En cuanto al coste, se gastó más al emplear la Asistencia Multidisciplinar, ya que se paga sueldos más altos a los reeducadores para trabajos.

Satisfacción del cliente

El cliente tuvo que tratar únicamente con una persona durante una sola visita. Las ventajas son claramente apreciables y quedan demostradas.

CONCLUSIÓN

Es indudable que el programa de multi-experiencia ha mejorado los Servicios Sociales de Rehabilitación, permitiendo delimitar más claramente el enfoque adecuado para un cliente con necesidades más complejas. Al mantener en el equipo a los rehabilitadores profesionales y al empleado multi-experto, se han podido aprovechar los conocimientos profesionales de ambas categorías de empleados, tanto en el plan de rehabilitación como en el adiestramiento del personal.

PROYECTO SOBRE BAJA VISION EN KENYA

Michael N. Njoroge, Ph. D. & Ms.Petra Verweyen

Kinkuyu Eye Unit P O Box 45, Kikuyu, Kenya

SITUACIÓN

La mayor parte de los niños identificados como deficientes visuales en Kenya son educados en escuelas residenciales para invidentes. La Christoffel Blindenmission (CBM) sustenta 6 de estas escuelas residenciales. Sight Savers ha establecido 20 programas integrados por todo el país en los últimos años. Dos de ellos están también sustentados por la CBM. El Gobierno de Kenya ha iniciado la constitución de 40 centros de evaluación en colaboración con DANIDA que son responsables de la evaluación de todos los discapacitados visualmente y remiten a cada estudiante individual con deterioros visuales a la institución educativa más apropiada.

En Abril de 1994 la CBM estableció un proyecto para baja visión con base en el Centro Oftalmológico de Kikuyu, con la misión de mejorar el nivel general de educación de los niños con baja visión.

El Proyecto para Baja Visión se inició para atender a las necesidades educativas críticas de los niños que sufren de baja visión, cuyas necesidades educativas no eran atendidas o tratadas apropiada y eficazmente por el actual sistema de educación especial de prestación de servicios. Las observaciones ocasionales iniciadas revelaron que la mayoría de los niños que recibían una educación especial en esta parte del mundo eran los que padecían baja visión. No obstante, eran atendidos / educados como si fueran totalmente ciegos, sin considerar el hecho de que su vista estuviera deteriorada o fuese limitada.

El Equipo para Baja Visión, compuesto de un terapeuta de baja visión y de un educador especial, en colaboración con oftalmólogos y ópticos del Centro Oftalmológico de Kikuyu (PCEA) opera en la clínica para baja visión establecida dentro de dicho centro. El objeto principal del Proyecto para Baja Visión es el de impedir que los niños y jóvenes con baja visión sean tratados como si fueran totalmente ciegos y sometidos a métodos de aprendizaje no visuales (Braille) , ayudando, por el contrario, a tales chicos con baja visión a convertirse en estudiantes que utilicen eficaz y activamente el sentido visual mediante la aportación de servicios apropiados para la baja visión.

Organización y realización

Fase I

En 1994, el Equipo para Baja Visión llevó a la práctica varias evaluaciones visuales completas en todas las escuelas y en todos los programas para estudiantes con discapacidad visual bajo la tutela de la CBM, con el fin de clasificar a todos los niños con minusvalía visual en cinco grupos generales, conforme a su visión.

Lista de las cinco categorías:

a.
Categoría 1

Niños totalmente ciegos sin percepción de la luz, que precisan entrenamiento en orientación y movilidad y que deben ser educados con el sistema Braille.
b.
Categoría 2
Niños con baja visión no suficiente para leer la letra impresa, que necesitan una estimulación visual y un entrenamiento en la orientación visual, debiendo ser educados con el sistema Braille.
c.
Categoría 3
Niños que tienen una visión por debajo de 6/18, que pueden ser entrenados para que utilicen su vista para leer y escribir letra impresa con ayuda de elementos para la baja visión.
d.
Categoría 4
Niños que poseen una visión por debajo de 6/18, que pueden leer la letra impresa a cortas distancias sin dispositivos para baja visión y que precisan un entrenamiento en técnicas para baja visión, a fin de leer de manera fluida en las posiciones o situaciones más adecuadas.
e.
Categoría 5
Niños cuya vista es superior a 6/18, que pueden casi comportarse como estudiantes con vista normal, y que realmente no necesitan seguir un programa para estudiantes visualmente incapacitados si su campo visual no es extremadamente reducido y su visión es constante.

La clasificación con arreglo a estas 5 categorías se basa en la definición de trabajo formulada en la Organización Mundial de la Salud establecida en 1992.

Durante la fase de evaluación visual, el Equipo para Baja Visión se ocupó de evaluar físicamente a mil ochenta y tres (1083) niños / jóvenes considerados con discapacidades visuales.

Estos son los resultados hallados según las diferentes categorías:

	Cat I
	183 niños
	16,90%
	Totalmente ciegos 17%

	Cat lI
	150 niños
	13,85%
	Baja visión 68 %

	Cat lII
	260 niños
	24,00%
	Baja visión

	Cat IV
	331 niños
	30,64%
	Baja visión

	Cat V
	158 niños
	14,60%
	No disminuidos visualmente 15 %


El 16,9% fueron casos de ceguera total y el 14,6% de ellos no presentaban minusvalía visual (agudeza visual superior a 6/18). Por otra parte, ciento sesenta y ocho (168) pacientes con baja visión no asignados a escuelas / programas para invidentes fueron destinados para su. ayuda a la clínica de baja visión de Kikuyu.
Fase II

En 1995 los fines principales de los proyectos para baja visión eran:

1.
Asignar a los niños con baja visión a las escuelas especiales y a los programas integrados con el fin de evaluar sus necesidades.
2.
Proveer a los niños con baja visión de elementos ópticos y no ópticos destinados a la baja visión.
3.
Capacitar profesores en rehabilitación básica para baja visión.
4.
Desarrollar y aplicar estrategias de trabajo en la rehabilitación de la baja visión para escuelas y programas especiales destinados a los discapacitados visualmente.
Para lograr estos fines, hemos dedicado mucho tiempo a los profesores de las escuelas especiales y los programas integrados, en 1995.

La Fase II continuó hasta marzo de 1996 y culminó en un seminario general sobre la baja visión para algunos profesores especiales que se identificaron como los profesores más motivados e interesados en el programa y en las escuelas que visitamos. Veinticinco profesores siguieron con éxito el seminario y pasaron a convertirse en asistentes para baja visión. La misión de los Asistentes para Baja Visión se trazó en colaboración con el Ministerio de Educación de Kenya.

Fase III
En la Fase II se inicia un programa de capacitación de un año de duración para el trabajo sobre baja visión. Las dos personas en período de capacitación procederán de diferentes medios. Una de ellas será una enfermera oftálmica y la otra un maestro con cierta experiencia activa en un programa especial para ciegos.

El Proyecto para Baja Visión realizará visitas de seguimientos a las escuelas y programas especiales.

El trabajo sobre baja visión del proyecto se extenderá a Tanzania y Uganda. Problemas que se presentan para conseguir los propósitos del Proyecto para Baja Visión

•
Establecer una buena red entre el Equipo para Baja Visión y todas las personas que trabajan con estudiantes que sufren de baja visión, dentro de la Zona.
•
Cambiar el ambiente de los estudiantes en las escuelas por medios de adaptación de la escuela a los niños con baja visión, por ejemplo cambiar las condiciones de luminosidad, disponer un mobiliario adecuado de la escuela (tamaño de mesas y de asientos acorde con la talla de los niños, soportes para lectura, destinados a que los niños tengan la posibilidad de leer y escribir en una posición cómoda), pinturas identificadoras que presenten fuerte contraste y sean visualmente estimulantes.
•
Los estudiantes con baja visión necesitan sus propios libros impresos personales. Debidos a las cortas distancias para su lectura, es difícil que compartan libros con sus compañeros.
•
Por ello, es preciso disponer de una cantidad muy elevada de libros impresos para abastecer adecuadamente a las escuelas para ciegos.
•
Al pasar un estudiante a un nivel superior puede necesitar un dispositivo para baja visión óptico o de aumento de grado más alto, puesto que cuanto más elevado sea el nivel, menor será el tamaño de la letra impresa en los libros de texto. Por ello, los niños con baja visión deben ser evaluados al menos una vez cada dos años.
•
El número de estudiantes de las escuelas se irá reduciendo conforme a la estrategia: los niños de categoría V pasarán a escuelas normales y los niños de categorías IV y III podrán integrarse en escuelas normales; sin embargo, podrá seguir habiendo bastante trabajo para los maestros. Deberá reorganizarse el trabajo, por ejemplo, conforme a la proposición siguiente:
a.
Los estudiantes con baja visión necesitarán mayor ayuda que antes; el maestro tendrá que dedicar más tiempo y mayor esfuerzo a cada niño para prestarle una ayuda adecuada.
b.
Los estudiantes integrados en las escuelas normales primarias y secundarias podrán ser ayudados por los profesores especiales de la escuela especial para invidentes.
c.
Los profesores especiales procedentes de escuelas para invidentes podrían también concentrarse en realizar un trabajo para identificar a más niños que adolezcan de minusvalía visual, especialmente aquéllos con baja visión y llevar a efecto una temprana intervención para los niños en edad preescolar que tengan baja visión.
•
Habrá también una introducción de terapia de baja visión para los maestros que trabajen en centros de evaluación, con el fin de que puedan identificar a los niños con baja visión durante las labores de evaluación y puedan clasificarlos apropiadamente.
•
Existe también la necesidad de capacitar a los maestros itinerantes en los proyectos integrados.
•
Reorganización de los actuales programas y escuelas para invidentes, de modo que las escuelas residenciales puedan aceptar nuevas misiones dentro de un sistema completo de educación especial para niños y jóvenes con discapacidad visual.
PLAN PARA EL FUTURO
La rehabilitación de la baja visión debe convertirse en parte esencial del sistema de educación especial para personas con minusvalía visual en el África Oriental, a fin de que los niños que sufren de una visión baja queden preparados para competir dentro del mundo de las personas con vista normal en la forma más independiente posible.
MODELO PARA CAPACITACIÓN REGIONAL DESTINADO A PAÍSES EN VÍAS DE DESARROLLO
Gladys Nyaga y Dr. Jill Keeffe

G. Nyaga. Sight Savers International, P.O. Box 34690, Nairobi, Kenya J. Keeffe. University of Melbourne. Department of Ophtalmology 32 Gisborne Street, East Melbourne, Victoria 3002, Australia

INTRODUCCIÓN

Los servicios para personas con baja visión se encuentran en una fase inicial en los países en desarrollo. Existe actualmente el conocimiento de las necesidades especiales de las personas con bajo nivel de visión, dentro de los programas educativos y de rehabilitación para las personas visualmente disminuidas. Hay hasta un 80 por ciento de niños que adolecen de baja visión, en los programas integrados y en las escuelas para ciegos, que han sido considerados, y enseñados, como si fueran ciegos (Fitchner 1984, Kiep 1993, Niep 1994). Este grupo incluye desde personas cuya visión es inferior a 6/18 hasta aquéllas que solamente tienen una percepción baja. Dentro de este contexto, la visión no está considerada en términos de posibilidad de leer solamente la letra impresa, sino también en términos de cómo emplea una persona su visión para comportarse en su medio ambiental.

La necesidad de una identificación y de una educación apropiada de los niños que adolecen de baja visión es cosa reconocida. Se dispone desde hace muchos años de medios de capacitación para la educación y la rehabilitación del ciego.

Justificación del desarrollo y modelo para la capacitación

Tradicionalmente, los cursos de capacitación y entrenamiento para profesores especialistas de niños con deterioro visual dedican poco tiempo para atender a los problemas de baja visión. En consecuencia, los maestros se gradúan sin unos conocimientos prácticos adecuados para ayudar a los niños con baja visión, aun cuando éstos son mayoría en los programas. Actualmente, los cursos para especialistas en baja visión solamente pueden seguirse en países desarrollados que se encuentran fuera de África y los maestros no están en disposición siquiera para pagar un viaje aéreo a fin de asistir a tales cursos. Para resolver este problema ha sido necesario desarrollar un modelo de capacitación para preparar a los entrenadores en los casos de baja visión, en África Oriental.

Cobertura geográfica

Inicialmente, fueron invitados participantes para el modelo propuesto y llevado a cabo de Kenya, Uganda, Tanzania, Zanzíbar, Zimbabwe, Malawi y Ghana. Estos países han sido después reducidos a seis para lograr una organización efectiva. Tras asistir a los cursos, los asistentes ya preparados tienen la responsabilidad de realizar el entrenamiento en sus propios países. Organizan y realizan la capacitación de coordinadores a nivel nacional, provincial o de distrito, que trabajan en servicios sanitarios, educativos y de rehabilitación. Estos coordinadores son responsables del entrenamiento al nivel comunitario.

Niveles de capacitación

El modelo de capacitación tiene cuatro niveles que enfocan diferentes cuadros de personal. Son los siguientes:

*
Administradores / responsables políticos en sanidad, educación, rehabilitación y labores sociales.
*
Capacitadores de entrenadores (ToTs), del país, procedentes de los campos de educación, rehabilitación y atención oftalmológica.
*
Profesores especialistas, profesores itinerantes y trabajadores en la rehabilitación.
*
Maestros de escuela, trabajadores sociales y gente de la comunidad.
Objetivos
Los objetivos del modelo de capacitación regional son:
*
Proporcionar a los ToTs un conocimiento de lo que es la baja visión, sus causas y sus implicaciones.
*
Aportar conocimientos prácticos para evaluar a las personas con bajo nivel de visión y entrenarlas.
*
Comprender que es importante equipar a los niños con dispositivos para baja visión de tipo normal y que tengan acceso a un oftalmólogo que les asesore y aconseje y confirme sus conclusiones.
*
No todos los profesores especialistas tienen acceso a optotipos "E", ni a formularios de registro utilizables con los niños, especialmente en zonas rurales en las que no se dispone de fotocopiadoras ni de materiales.
*
Los conocimientos prácticos de los maestros deben ser actualizados mediante seminarios y lectura de periódicos dedicados a este tema, con el fin de tener conocimiento de las tendencias actuales. Es preciso el patrocinio para estos materiales de lectura, puesto que no se dispone de ellos localmente.
Conclusión
Nos complace llegar a la conclusión de que el Modelo para Capacitación Regional en Baja Visión ha obtenido un gran progreso. Los profesores han aprendido la diferencia entre problemas oftalmológicos.y baja visión, visión monocular y el hecho de que los niños con baja visión tienen unas necesidades especiales únicas. Han tenido acceso dentro de este proyecto 597 profesionales. Los siguientes consultores han contribuido con sus recursos siempre que se ha establecido contacto con ellos: Peter Spoerer, Karin van Dijik, Petra Verweyen, mediante demostraciones, conversaciones, cesiones, trabajo práctico y diapositivas. Se invita a clientes con baja visión a los cursos y se organizan visitas a instituciones en las que los participantes trabajan con niños por separado. A los fines del presente documento, deseamos subrayar los temas de importancia que se incluyen en el modelo de capacitación.

Son los siguientes:

*
Qué es la baja visión y cuáles son sus implicaciones
*
Comprobación de baja visión
*
Anatomía del ojo
*
Dispositivos para baja visión
*
Simulación de una baja visión
*
Necesidades comunitarias
*
Kit para baja visión (propósito, contenido y uso)
*
Conocimientos prácticos especiales que necesita una persona con baja visión
*
Análisis de trabajo
*
Elección del formato más apropiado (impreso, audio, táctil)
*
Evaluación funcional de la visión
*
Orientación y movilidad
*
 Red
*
Planificación de un programa de entrenamiento para baja visión
*
Realización y gestión de programas
*
Tratamiento de niños con baja visión
Este modelo de capacitación y entrenamiento de tipo regional cubre necesidades no satisfechas anteriormente en África Oriental (Kenya, Uganda y Tanzania) y en otras regiones en las que se ha aplicado, por ejemplo, Malawi y Ghana. Se facilitan materiales y folletos de referencia.

Logros

El modelo de capacitación fue iniciado en Junio de 1994. Desde entonces se han beneficiado del mismo las siguientes personas:
	País
	Programa
	Capacitadores de entrenadores
	Profesores especialistas
	Maestros de escuela
	Atención oftalmológica
	Rehabilitación

	Kenya ........
	19
	4
	40
	96
	
	40

	Tanzania ...
	3
	2
	59
	-
	20
	-

	Zanzíbar ....
	2
	-
	-
	-
	-
	-

	Uganda......
	1
	1
	7
	-
	-
	-

	Zimbabwe..
	2
	-
	-
	-
	-
	-

	Ghana........
	28
	1
	18
	-
	6
	11

	Malawi........
	3
	2
	72
	140
	25
	-

	TOTAL
	58
	10
	196
	236
	51
	51


Han sido seleccionados 1.000 niños con baja visión en Kenya, Tanzania, Malawi y Ghana, los cuales pasaron a continuación a programas educativos y domésticos, mientras que otros fueron remitidos a intervención médica.

Problemas surgidos y medidas necesarias para atenderles:

*
Hay niños que necesitan gafas o dispositivos para baja visión (LVD) pero que no tienen medios para pagarlos.
*
Es importante que los niños sean equipados con LVDs y que tengan acceso a un oftalmólogo que les asesore y aconseje y confirme los resultados de su observación.
*
No todos los profesores especialistas tienen acceso a optotipos "E", ni a formularios de registro de los niños, en especial en zonas rurales en las que no se dispone de fotocopiadoras ni de materiales.
*
Los conocimientos prácticos de los profesores deben actualizarse mediante seminarios y lectura de periódicos sobre el tema con el fin de conocer las actuales tendencias. Es preciso el patrocinio para obtener estos materiales de lectura, puesto que no se dispone de ellos localmente.
CONCLUSIÓN
Nos complace expresar la conclusión de que el Modelo Regional de Capacitación para Baja Visión ha obtenido un gran progreso. Los profesores han aprendido la diferencia existente entre problemas oculares y baja visión, visión monocular y el hecho de que los niños con baja visión tengan necesidades especiales únicas. A través de este proyecto se ha accedido a 597 profesionales. Los siguientes consultores sobre el tema de la baja visión han contribuido con sus recursos siempre que se ha establecido contacto con ellos: Peter Spoerer, Karin van Dijik, Petra Verweyen, Michael Njoroge, Lynne Ager y Drs. Akafu y Hans. Este proyecto fue propuesto y desarrollado por Jill Keeffe, Gladys Nyaga y Hans Zweschper.

¿QUIENES FORMAN EL EQUIPO?: VISIÓN INTERNACIONAL DE LOS PROFESIONALES QUE PRESTAN SERVICIOS DE BAJA VISIÓN

Karen R. Seidman y Mary Ann Lang The Lighthouse Inc., 111 East 59th Street New York, New York 10022

LOS INICIOS DE LOS SERVICIOS DE BAJA VISIÓN

En 1975, cuando The Lighthouse puso en marcha su programa de educación continuada para profesionales de la baja visión, nuestro primer objetivo fue elaborar cursos dirigidos a oftalmólogos y optometristas. Teníamos la impresión de que la intervención de estos profesionales era decisiva para ayudar a los pacientes con baja visión y, en consecuencia, estimamos que era a ellos a quienes debía dirigirse la formación. Los cursos versaban sobre las estrategias de reconocimiento susceptibles de ser empleadas tanto por profesionales de la oftalmología como de la optometría, un enfoque novedoso en aquella época. Ahora bien, en aquel entonces apenas se prestó atención a los demás profesionales de esta área de trabajo.

En 1977, el programa se impartió por primera vez a profesionales de otros países: una enfermera australiana y un optometrista de Colombia. Sus comentarios con respecto a los retos a los que debían enfrentarse los servicios de baja visión fueron los primeros en una larga serie de aportaciones realizadas por los numerosísimos extranjeros que más adelante participarían en estos cursos. Estas aportaciones, unidas a nuestras propias observaciones sobre las lagunas de las que adolecía la prestación de servicios en esta área, observaciones avaladas por muchos años de práctica y de estudio tanto dentro como fuera de Estados Unidos, pusieron de relieve la necesidad inequívoca de ampliar nuestros cursos y dar cabida en ellos a otra serie de profesionales, sin los cuales es imposible ofrecer una asistencia global a la baja visión.

NOTABLE AUMENTO DEL INTERÉS DESPERTADO POR LA BAJA VISIÓN

En los años siguientes, se ha registrado un aumento significativo tanto en el número de personas interesadas en los cursos sobre baja visión organizados por The Lighthouse, como en el número de participantes extranjeros en dichos cursos. En 1995, por ejemplo, The Lighthouse impartió diversos cursos de formación profesional sobre la baja visión a 330 profesionales de 17 países, sin contar con los estadounidenses. La asistencia a la baja visión ha experimentado un notable aumento con respecto al número y al tipo de profesionales consagrados a la prestación de servicios en está área a escala internacional. ¿A qué hay que imputar este cambio?

DEMOGRAFÍA INTERNACIONAL

En primer lugar, el cambio ha sido impulsado por las tendencias demográficas internacionales, que revelan la existencia de un crecimiento sin precedentes de los segmentos de población potencialmente necesitados de los servicios de baja visión.

Personas mayores. La prevalencia de la baja visión aumenta con los años. La tasa de crecimiento anual de la población anciana del mundo es en la actualidad de un 2,4 por ciento. Se prevé que en el año 2.000 habrá en el mundo 410 millones de personas de 65 y más años (en comparación con los 290 millones que había en 1985). Más de la mitad de la población mayor del mundo (el 54 por ciento) vive en los países en desarrollo. En el año 2.025, el 69 por ciento de los ancianos vivirán en las actuales regiones en desarrollo. Las personas de 80 y más años constituyen más del 14 por ciento de la población actual del mundo (un 19 por ciento en los países desarrollados y un 11 por ciento en los países en desarrollo). Se prevé que este grupo de edad de los «mayores de los mayores» sea el segmento de la población anciana que aumentará a mayor velocidad mediado el siglo veintiuno. Entre los países que, según las previsiones, tendrán más de un millón de octogenarios en el año 2025 se cuentan: China, India, Estados Unidos, Rusia, Japón, Brasil, Indonesia, Alemania, Italia, el Reino Unido, Francia, México, España, Polonia, Canadá, Nigeria, Turquía y Argentina (1).

Niños. Así como las estadísticas de población internacionales revelan un estancamiento o un ligero decrecimiento del grupo de edad de 0-24 años para el año 2025 en los países desarrollados, en los países en desarrollo se predicen aumentos de este grupo de edad (2). Pese a la falta de conformidad de los datos estadísticos a este respecto, se ha observado que de los niños que asisten a colegios especiales para ciegos, entre un 30 y un 80 por ciento poseen una visión suficiente para ser empleada en las actividades de la vida diaria (3) (4). Si pensamos en términos de «años de discapacidad visual», los niños con pérdidas de la visión conforman casi el 20% de la población discapacitada visual del mundo (5).

AVANCES IMPORTANTES EN LA REHABILITACIÓN DE LA VISION

El número relativo de personas con baja visión ha aumentado gracias al desarrollo sostenido de la tecnología médica y quirúrgica, a los proyectos de ámbito mundial consagrados a difundir la asistencia, al cuidado de la vista y a diversas iniciativas de la sanidad pública en esta área. Los encargados de servicios de las organizaciones tradicionalmente dirigidas a «los ciegos» han observado un cambio en la composición de su clientela actual y potencial, que hoy incluye a personas con visión residual útil. Al mismo tiempo que, de esta suerte, se difuminaban los límites tradicionales entre un tipo y otro de pacientes, se han dado pasos importantes para mejorar la «rehabilitación de la visión». En este sentido, hay que señalar la elaboración de definiciones más amplias de la baja visión, en las que ya no se tiene exclusivamente en cuenta la agudeza visual (6), de la que en algunos casos se llega incluso a prescindir (7), sino también las funciones visuales. Las innovaciones se hacen patentes asimismo en los enfoques que hacen hincapié en la prevención de las discapacidades provocadas por las enfermedades oculares, prevención que se aplica a lo largo de toda la vida. La insistencia en la mejora de la preparación de los especialistas que atienden a las personas con baja visión es otra muestra de la misma tendencia.

Otros avances dignos de señalar son los siguientes:

*
La diversificación de los dispositivos ópticos específicamente desarrollados para los pacientes con baja visión se ha visto acompañada de un crecimiento lento, pero sostenido, de la disponibilidad de dichos dispositivos —en especial en los países desarrollados—, aunque su elevado precio continúa constituyendo un obstáculo importante para su difusión. En algunos lugares (China, Kenia, Rusia) se ha emprendido una producción de costes reducidos de estos dispositivos.
*
Es inminente la firma de un acuerdo internacional sobre los estándares aplicables a los dispositivos de ayuda a la baja visión (8).
*
La formación profesional sobre la baja visión está cada vez más extendida, aunque aún no sea de acceso universal.
*
En conjunto, la tecnología de la comunicación de la «era de la información» ha contribuido a dar una difusión mayor que nunca a los avances y conocimientos, aumentando tanto las demandas como las expectativas de los profesionales de diversas especialidades con respecto a la información sobre la baja visión.
DIVERSIDAD PROFESIONAL

Los trabajadores sanitarios, las enfermeras, los profesores de rehabilitación, los ópticos, los rehabilitadores, los asistentes médicos y optométricos, los educadores, los ayudantes de oftalmología, los asesores médicos, los ortoptistas y los especialistas en orientación y movilidad son otros tantos profesionales que contribuyen significativamente a la prestación de servicios de baja visión en el mundo entero. Un examen de la gran variedad de especialistas surgidos para cubrir esta necesidad, pone de manifiesto dos puntos evidentes: que los modelos son muy variados y que el «equipo» se ha ampliado de manera considerable. La confluencia de estas tendencias y condiciones ha creado un clima favorable sin precedentes para el desarrollo de unos servicios globales de asistencia a la baja visión en el mundo entero.

Por otra parte, los espectaculares cambios en la delimitación de las fronteras nacionales, así como la reorganización concomitante de los sistemas políticos y sociales, han contribuido a remodelar los sistemas de asistencia sanitaria en todo el mundo. Los recursos médicos están siendo sometidos a un proceso de reevaluación y de reasignación. Se están elaborando programas para mejorar la formación de los profesionales de la sanidad de todas las categorías. En algunas regiones del mundo con porcentajes significativos de personas con baja visión, el contingente de profesionales que atiende sus necesidades es suficiente. Pero muchas veces carecen de la formación necesaria para prestar una asistencia directa, así como de los materiales necesarios para hacer reconocimientos y prescribir tratamientos adecuados. En otras zonas, hay una escasez alarmante de profesionales, y es imperativo desarrollar nuevos recursos humanos. Habría que crear las condiciones necesarias para que los profesionales de la asistencia a la visión pudieran satisfacer las necesidades de los discapacitados visuales, creando para ello equipos de técnicos que desarrollaran las tareas de asistencia concretas bajo la supervisión de profesionales especializados en la baja visión. La formación es la clave del problema: hay que proporcionar habilidades de servicio directo al personal técnico y habilidades de prescripción y supervisión a los profesionales especializados en la baja visión.

Ante un panorama tan variado y ante los retos del año 2000, ¿qué significa «pertenecer al equipo»? Puede significar estar dedicado a la prestación de cuidados a la baja visión desde un enfoque multidisciplinario y dentro de un programa impartido por un centro concreto, pero nosotras propondríamos una dimensión adicional. «Pertenecer al equipo» significa poseer conocimientos suficientes sobre las implicaciones funcionales de la baja visión y sobre la manera de remediarlas, de manera que se pueda proporcionar a los discapacitados visuales la asistencia que requieran o el acceso a esa asistencia. Como la propia pérdida de la visión, las necesidades de asistencia forman un continuo muy amplio. Para algunos, se trata de adquirir nuevas habilidades que permitan proporcionar una asistencia clínica a la baja visión; para otros, se tratará de ponerse al día sobre los recursos que ofrece la red de servicios de rehabilitación de la visión; mientras que otros tendrán que adquirir una formación interdisciplinaria que les permita desarrollar mejor su trabajo con respecto a la baja visión y a las estrategias para remediarla. Desde este punto de vista, aun partiendo de la idea de que es necesario coordinar los diversos servicios, no es necesario que el «equipo» sea un grupo estructurado que comparta el mismo techo, con lo que se abren las puertas a unos «servicios sin fronteras».

Oftalmólogos y optometristas. Así como la asistencia oftalmológica se centra en las causas, en la prevención y en el tratamiento de las enfermedades oftálmicas, la rehabilitación de los pacientes con baja visión se centra en las consecuencias de ésta y en las capacidades funcionales potenciales del paciente (9). Siendo como son miembros clave del «equipo» de asistencia a la aja visión, los oftalmólogos y los optometristas dedican muchas veces grandes esfuerzos a los cuidados clínicos de la baja visión —sobre todo en los países desarrollados— pero son pocos los programas de ámbito nacional que incluyen la asistencia a la baja visión como parte integrante de la preparación de estos profesionales. Ahora bien, en el área de la optometría sí es habitual que la atención a la baja visión se considere un elemento importante del plan de estudios y de las especializaciones de posgrado. (Prueba de ello son, por ejemplo, los planes de estudios de optometría de los países escandinavos, de Colombia y de las Filipinas, así como el programa de optometría rehabilitadora de los Estados Unidos; o el certificado de competencia en rehabilitación optométrica de pacientes con deficiencias visuales que se otorga en Australia; o el diploma en Baja Visión de la Academia Estadounidense de Optometría.) Algunos programas de optometría centrados en la baja visión no han podido llevarse a la práctica debido a la falta de profesorado especializado. Por otro lado, la optometría no es sino una especialidad incipiente en numerosos países del mundo y no existe en muchos otros.

El grado de contacto que los oftalmólogos tienen con la atención a la baja visión, ya sea en su aspecto didáctico o clínico, es muy variable, tanto en los países desarrollados como en los países en desarrollo. La mayoría de los oftalmólogos que deciden adquirir mayores conocimientos en este campo sólo pueden hacerlo asistiendo a congresos nacionales o internacionales o a programas especializados de educación continuada. Aunque es alentador comprobar que la baja visión se incluye en los programas de algunos congresos nacionales y regionales de oftalmología, lo cierto es que, con algunas excepciones, sigue considerándose como una subespecialidad que el oftalmólogo puede elegir o no, antes que como parte integrante de la atención a la visión.

El papel del oftalmólogo o del optometrista que «pertenece al equipo» adopta diversas modalidades: desde la participación en el proceso de examen y prescripción de los dispositivos adecuados, pasando por la colaboración con otros especialistas (trabajadores sanitarios, ópticos, técnicos, enfermeras, educadores) que se ocupan de la evaluación/entrenamiento para la baja visión, hasta la situación en que el oftalmólogo/optometrista tiene conocimientos suficientes sobre la rehabilitación visual para remitir a sus clientes a los centros o especialistas adecuados.

Rehabilitadores de la baja visión. Los especialistas que sirven de enlace entre la prescripción de los dispositivos ópticos y la utilización de los dispositivos en el desempeño de las tareas de la vida diaria varían mucho de un país a otro. Estos especialistas pueden ser: rehabilitadores de la visión con formación especializada en este campo (Estados Unidos), ópticos (Francia), enfermeras especializadas en oftalomología (Perú), terapeutas ocupacionales (Colombia, Estados Unidos), profesores de baja visión (países escandinavos, Colombia, Brasil), técnicos oftálmicos (Estados Unidos) y otro personal sin formación específica como los trabajadores sociales. Los rehabilitadores de toda índole suelen desempeñar diversas funciones y aportar a la ejecución de las tareas los conocimientos y habilidades específicos de su área de especialización, así como otras habilidades complementarias y necesarias para enseñar a emplear los dispositivos de ayuda.

NOVEDADES EN ESTADOS UNIDOS

Merece la pena señalar dos novedades incorporadas recientemente en los Estados Unidos. Ambas están relacionadas con las tendencias internacionales relativas a la reorganización de los servicios sanitarios y a la distribución desigual de los profesionales de la baja visión. La primera es la recomendación hecha en Nueva York de que se convierta en especialidad universitaria la formación de los terapeutas rehabilitadores de la visión, que serían especialistas en orientación y movilidad a la vez que profesores de rehabilitación, y estarían capacitados para enseñar a los rehabilitandos a emplear los dispositivos ópticos prescritos por los oftalmólogos y optometristas. El objetivo de esta recomendación es doble: resolver el problema de la escasez de profesionales especializados en este campo y eliminar la necesidad de que múltiples profesionales trabajen individualmente con clientes discapacitados visuales. De tal suerte, sería posible proporcionar na asistencia coordinada y menos costosa. The Lighthouse se ha asociado con otras organizaciones consagradas a la rehabilitación de la visión para promover la adopción de esta medida y es totalmente partidaria de que se implante una licenciatura estatal de Terapeuta Rehabilitador de la Visión para quienes cumplan los requisitos necesarios (10). En espera de que la medida se haga efectiva, los servicios de baja visión de The Lighthouse han comenzado a emplear a diversos técnicos rehabilitadores de la visión de formación interdisciplinaria.

Las implicaciones de este enfoque para la comunidad internacional son evidentes. Podrían crearse programas de formación interdisciplinarios dirigidos a los profesionales especializados en áreas relacionadas, como la enfermería y la rehabilitación oftálmicas, con objeto de que estas personas asumieran unas tareas ampliadas. Las personas así formadas podrían asumir la responsabilidad de elaborar la historia relacionada con su labor, estarían preparadas para administrar diversas pruebas sobre la visión funcional, entrenarían a los pacientes en el empleo de los dispositivos prescritos, conocerían las técnicas de rehabilitación y de entrenamiento para la orientación y la movilidad, y sabrían cuáles son los efectos psicosociales de la pérdida de la visión. Un profesional de este tipo ofrece grandes ventajas tanto al paciente individual como al sistema de asistencia sanitaria, en tanto en cuanto simplifica la coordinación de la rehabilitación global de la visión y permite una gestión más eficaz y menos costosa de los recursos humanos. Al ser una especialidad de amplia base, diversos profesionales podrían optar por estudiarla, con el consiguiente enriquecimiento derivado de no dirigirla a ningún grupo en particular. Los participantes en el Partnership Committee de Ginebra y del taller sobre baja visión celebrado en Bogotá en 1994 con financiación de PAHO coincidieron en señalar que, antes que crear una nueva profesión, es muy preferible ampliar la formación de los profesionales.

La segunda novedad relativa al área de la baja visión se refiere a la diplomatura de los técnicos oftálmicos. La Comisión Conjunta de Profesionales de la Salud relacionados con la Oftalmología, que recientemente ha expandido algunos de sus programas de formación al extranjero, ha desarrollado los criterios que definirán esta diplomatura y está examinando por primera vez, a los técnicos y enfermeros oftálmicos estadounidenses que aspiran a diplomarse en «Asistencia a la Baja Visión» (11).

PLAN DE ESTUDIO BÁSICO

Así como no existe un modelo único aplicable a la asistencia a la baja visión, tampoco puede haber un plan de estudios que cubra todas las necesidades asociadas a la baja visión. Las diferencias asociadas a las necesidades de los consumidores, a los recursos humanos y económicos y a la disponibilidad tecnológica de los distintos países crean situaciones únicas. Aun así, puede afirmarse que la asistencia a la baja visión se basa en unos principios fundamentales que habrán de ser adaptados al contexto particular de cada país o región.

Hemos estimado oportuno agrupar los conocimientos fudamentales de un modelo de plan de estudios para la asistencia a la baja visión en torno a una serie de recomendaciones generales.

1.
El usuario/paciente/cliente debe estar dispuesto a iniciar un tratamiento de asistencia a la baja visión:
*
Identificar a la persona con baja visión.
*
Definiciones.
*
Intervenciones preliminares: médicas, quirúrgicas, lentes convencionales.
*
Cuestiones psicológicas.
2.
La evaluación de la baja visión debe hacerse de forma estructurada y ser susceptible de ser reproducida.
*
Historia de la baja visión. ,

*
Pruebas de agudeza visual.
*
Pruebas de funcionalidad visual e interpretación de las mismas.
*
Reacción a los dispositivos ópticos.
3.
La evaluación de la baja visión debe basarse en la comprensión de las implicaciones funcionales de las enfermedades oftálmicas.
*
Efectos de la baja visión sobre el desarrollo.
*
Clasificación según el campo visual (Faye).
4.
Las prescripciones relativas a la baja visión deben basarse en el conocimiento de toda la gama de dispositivos disponibles.
*
Óptica de las lentes para baja visión.
*
Dispositivos ópticos, no-ópticos y electrónicos.
5.
La práctica y el refuerzo sirven para adquirir destreza en el uso de los dispositivos de ayuda a la baja visión.
*
Teoría y técnicas de aprendizaje en el uso de los dispositivos.
*
Evaluación de los resultados.
6.
En la atención clínica a la baja visión deberían integrarse unos servicios de rehabilitación de la visión apropiados a las distintas edades y necesidades de cada persona.
*
Estrategias y recursos de rehabilitación para adultos y niños.
*
Estrategias y recursos educativos dirigidos a los adultos y a los niños.
*
Trabajo con los usuarios de dispositivos de ayuda a la baja visión.
7.
El diseño y la estructura de los servicios de baja visión/rehabilitación de la visión deben reflejar y reforzar la ideología que los respalda.
*
Niveles de asistencia a la baja visión.
*
Gestión.
CONCLUSIÓN

Es evidente que la baja visión se considera una causa importante de discapacitación que afecta a un considerable número de personas del mundo entero y que puede paliarse mediante la prevención. Ahora bien, las posibilidades de proporcionar una asistencia global a la baja visión son muy variables. Para que los servicios de asistencia a la baja visión sean apropiados es indispensable que se identifique a los miembros del equipo y se les proporcione una formación adecuada a sus funciones específicas.

El desarrollo de la asistencia a la baja visión pasa por diversas etapas. La primera consiste en fomentar la toma de conciencia de las necesidades y el potencial que existe en este campo, tanto dentro de la comunidad profesional como entre el público en general. La segunda etapa es la de elaboración de un plan de estudios básico y de programas estratégicos de desarrollo. En la tercera etapa se trata de impartir a los líderes del equipo una formación adecuada para que, a su vez, sean capaces de formar a los demás profesionales y técnicos del equipo. A medida que la reserva de miembros formados del equipo aumenta, habrá que desarrollar estrategias para institucionalizar el proceso educativo, de tal forma que se garanticen la continuidad y el control de calidad. La educación sistemática es la clave de todas estas etapas. Ahora bien, en cada una de las etapas, la formación habrá de dirigirse a un grupo diferente de miembros del equipo. Por otra parte, es esencial comprender que la asistencia a la baja visión se funda en unos principios básicos que deben ser interpretados con arreglo al contexto particular de cada país y de cada región del mundo.

¿Quiénes forman el equipo?: Visión a nivel internacional de Jos profesionales que prestan servicios de baja visión

*
Formar «parte del equipo» significa poseer suficientes conocimientos sobre las implicaciones funcionales de la pérdida de la visión y sobre su recuperación, de tal forma que se pueda prestar asistencia a la baja visión necesaria, o facilitar el acceso a la misma, a las personas que lo requieran. Al igual que la pérdida de la visión, la asistencia que requiere debe ser continua.
*
En algunos casos, estar en el equipo supone llegar a dominar nuevos métodos para prestar la atención clínica debida a la baja visión.
*
En otros casos, se trata de adquirir una información completa sobre los recursos disponibles en la red de rehabilitación de la visión.
*
Y aun en otros casos, se trata de adquirir una formación interdisciplinaria que proporcione un conocimiento más profundo sobre los efectos que la baja visión y las estrategias que para remediarla tienen sobre el trabajo que se desarrolla.
*
Desde esta perspectiva, aun partiendo de la necesidad de coordinar los servicios, no es preciso que el «equipo» forme parte de una misma organización ni comparta el mismo techo, con lo que se hace posible la puesta en marcha de unos «servicios sin fronteras».
Asistencia a la baja visión: etapas de desarrollo
*
La asistencia a la baja visión se desarrolla pasando por diversas etapas.
*
La primera etapa consiste en difundir, tanto en el seno de la comunidad profesional como entre el público en general, las necesidades y potencialidades de esta área.
*
En la segunda etapa hay que elaborar un plan de estudios básico y programas estratégicos de desarrollo.
*
La tercera etapa consiste en impartir a los líderes del equipo la formación necesaria para que, a su vez, puedan instruir a los demás profesionales y técnicos del equipo.
*
A medida que la reserva de miembros del equipo, que ya han sido formados, va en aumento, será necesario diseñar las estrategias adecuadas para institucionalizar el proceso educativo y garantizar la continuidad y el control de calidad.
*
La educación sistemática es la clave de todas estas etapas. Ahora bien, en cada una de las etapas, la formación habrá de dirigirse a un grupo diferente de miembros del equipo.
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APROXIMACIÓN MULTIDISCIPLINAR AL DESARROLLO DE LOS SERVICIOS INTEGRALES DE BAJA VISIÓN EN PAÍSES EN VÍAS DE DESARROLLO

A.P. SlDDIQUI, Ó BÁCKMAN Y H.R. AWAN

Children's Hospital Pakistán Institute of Medical Sciences. Isla.mabad, Pakistán

INTRODUCCIÓN

En 1908 se fundó en Londres la primera escuela para niños con baja visión (niños miopes), a la que entre 1910 y 1920 siguió una cadena de centros de este tipo, distribuidos por todo el Reino Unido. En Estados Unidos, las clases orientadas a preservar la vista comenzaron en 1913 y en 1914 se publicó el primer libro impreso en macrotipo. Lamentablemente, estos avances se detuvieron entre 1920 y 1950. Finalmente, en 1953, Gerald Fonda fundó la primera clínica de baja visión. El movimiento de conservación de la vista desapareció, al menos en los EE.UU.

En 1958 se fundó en Dinamarca la primera clínica de baja visión de los países escandinavos. Durante los años sesenta, Natalie Barraga realizó una gran labor con niños afectados de baja visión, al enseñarles a utilizar la visión residual. Los países escandinavos, sobre todo Suecia, tomaron la delantera en la década de los setenta y los ochenta, pues fueron los que comenzaron a promocionar el concepto de entrenamiento sistemático de la baja visión introducido por Linstedt-Gertz y Báckmann-Inde. A lo largo de los años ochenta, Suecia ofreció su ayuda a muchos países para crear servicios de baja visión.

El paso más significativo se produjo con la publicación del documento de la OMS sobre la gestión de la baja visión en niños (1992) y la normalización de la definición de este concepto.

países en vías de desarrollo

Más del 90% de las personas deficientes visuales de todo el mundo se encuentran en países en vías de desarrollo, más de la mitad vive en Asia y una amplia mayoría reside en comunidades rurales. Según datos de la investigación sobre población realizada en Pakistán para determinar la frecuencia de casos de ceguera que se detectaron entre 1987 y 1990, 2,4 millones de personas son ciegas de ambos ojos, 2,48 millones son ciegas de un ojo y 4,8 millones padecen alguna incapacidad visual. Se calcula que de estos 10 millones de personas entre quinientas mil y un millón podrían mejorar su situación si recibieran ayudas para la baja visión y que casi cinco millones necesitan prestaciones de este tipo. También cabe señalar que el 45% de la población de Pakistán, al igual que sucede con la mayoría de los países en vías de desarrollo, es menor de 15 años. Las tasas de natalidad son altas y las expectativas de vida se encuentran a menudo por debajo de los 60 años.
En consecuencia, no cabe duda de que los nuevos servicios deberían centrar la atención sobre todo en la asistencia y rehabilitación de la población infantil desde el nacimiento hasta la edad escolar. Gran parte de esta labor está relacionada con la formación de equipos especializados; sin embargo, en los países más pobres reina una escasez general de personal con formación adecuada y en muchos casos ni siquiera existen profesionales dispuestos a trabajar en los centros de los países desarrollados. Por otro lado, en los campos de la medicina y la educación son muy escasos los centros especializados en el tratamiento de las personas con alguna discapacidad visual.

APROXIMACIÓN MULTIDISCIPLINAR

El cuidado de la baja visión es la filosofía de los servicios de discapacidad visual y la (re)habilitación, el objetivo de estos cuidados (9), que incluyen no sólo la determinación de la visión residual del individuo y la prescripción de dispositivos adecuados, sino también el entrenamiento de los pacientes para que aprendan a utilizarlos mientras desarrollan actividades concretas (por ejemplo, leer un periódico o caminar por un pasillo) en la clínica de baja visión.

Un especialista en baja visión es un profesional con una formación específica (un oftalmólogo, un optometrista o un terapeuta de baja visión) que colabora en la rehabilitación de la baja visión individual. Dicho de otro modo, el equipo de baja visión es un grupo interdisciplinar de profesionales que trabaja con individuos afectados por baja visión con el fin de mejorar su agudeza y actividad visuales. Con esta filosofía se pretende que las personas afectadas tomen conciencia de su visión residual para que no se aferren a su pérdida o a su discapacidad. El entrenamiento de la baja visión es la parte más significativa de los servicios de baja visión. Si no se hace hincapié en el entrenamiento sistemático de la baja visión, los estadios anteriores de la rehabilitación de esta discapacidad carecerían totalmente de valor.

Los sistemas de prestación de servicios de baja visión reflejan una amplia gama de posibilidades, tanto a nivel nacional como internacional. Estos servicios se prestan en hospitales, clínicas municipales, colegios de optometría, centros para ciegos y discapacitados visuales, centros de salud, instituciones educativas, programas preescolares y en los propios hogares de los afectados. La calidad y el alcance de los mismos depende a menudo de la iniciativa de los responsables de la asistencia (uno de los progenitores, un profesor o un oftalmólogo). En algunos casos, estos reciben apoyo del gobierno central o local o de las ONG más importantes.

Los defensores de los cuidados de la baja visión de Australia han destacado por su carácter emprendedor al promocionar el establecimiento de servicios de baja visión públicos y privados subvencionados por fondos del gobierno a través de programas de asistencia sanitaria o de otro tipo.

En el Instituto Nacional para Ciegos de Canadá (Canadian National Institute for the Blind, CNIB), los expertos en rehabilitación de la visión han sido autorizados para prescribir instrumentos concretos dentro del programa provincial de dispositivos asistenciales que lleva a cabo el Ministerio de Sanidad.

Los países escandinavos tienen probablemente el servicio de prestaciones más integral del mundo. El reconocimiento de la importancia de una evaluación visual rigurosa, del adiestramiento en la instrucción visual, del uso de instrumentos ópticos y no ópticos y de aparatos electrónicos, así como la cuantía de los fondos destinados a servicios sociales, ha permitido a los países escandinavos ofrecer servicios preferentes a los afectados por baja visión.

En España, cualquier miembro de la ONCE (Organización Nacional de Ciegos) que padezca alguna discapacidad visual puede recurrir a los servicios de baja visión, que se prestan con carácter gratuito. Las ayudas y dispositivos ópticos y/o electrónicos se venden a precio de coste o, en ocasiones, reciben una subvención de la ONCE que puede llegar hasta el 50%.
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UN MODELO DE APROXIMACIÓN MULTIDISCIPLINAR PARA EL DESARROLLO DE SERVICIOS INTEGRALES DE BAJA VISIÓN

Iniciativa nacional

a)
Política para los discapacitados
El Gobierno de Pakistán ha presentado recientemente su programa en materia de política de bienestar social y personas discapacitadas. Esta política se basa en los principios siguientes:

1)
La creación de servicios especiales para la educación, la formación y la (re)habilitación de personas discapacitadas constituyen los objetivos de actuación más importantes en relación con los derechos de un porcentaje significativo de nuestra población
2)
Oferta de un amplio número de servicios para los discapacitados, que cubran desde los cuidados prenatales hasta la asistencia en la edad adulta, pasando por la educación, la formación profesional y la incorporación a un puesto de trabajo. Por supuesto, este tipo de servicios requiere la cooperación de todas las instituciones afectadas, además del compromiso y la dedicación de los profesionales.
3)
En lo que respecta a la formación e incorporación de los discapacitados al mundo laboral, el Gobierno tomará como punto de referencia las ordenanzas de 1981 sobre el empleo y la rehabilitación de personas discapacitadas. Estas ordenanzas exigen que se realicen esfuerzos positivos para lograr la integración de los discapacitados en todas las organizaciones del sector público y privado y además sugieren reservar un 2% de los puestos de trabajo para este grupo de población.
b)
Servicios de educación especial
El marco institucional de la asistencia y educación de las personas discapacitadas se ha desarrollado con gran lentitud. Cuando Pakistán obtuvo la independencia en 1947, los servicios para las personas discapacitadas eran prácticamente inexistentes. Entre 1951 y 1968 el ritmo del desarrollo institucional fue extremadamente lento, acelerándose de forma notoria a partir de 1969. El Gobierno de Pakistán creó el Ministerio de Bienestar Social y Educación Especial para ofrecer un apoyo integral a los discapacitados. Este Ministerio tiene a su cargo la Dirección General de Educación Especial, que se fundó en 1985 a la luz de la década de las personas discapacitadas y es responsable de la formación, aplicación y coordinación del programa y de la política nacionales para las personas discapacitadas.

Desde su fundación, la Dirección ha creado 46 centros federales de educación especial en diversos puntos de Pakistán.

En las Universidades de Karachi, Lahore e Islamabad (Universidad Libre) se han creado sendos departamentos de educación especial.

El Plan Nacional para la Prevención de la Ceguera de Pakistán (1996-2000) aborda el tema de la baja visión de manera rigurosa. La política nacional en materia de sanidad centra principalmente la atención en la (re) habilitación de los discapacitados y minusválidos.

La Dirección de Educación Especial y su institución adjunta, el Instituto Nacional de Educación Especial (National Institute of Special Education, NISE), han mostrado una tremenda preocupación por el desarrollo de servicios de baja visión. En 1995 se puso en marcha un programa de concienciación de la opinión pública, en virtud del cual se incluyó el módulo de baja visión en el currículo de los educadores de personas ciegas o con discapacidades visuales.

c)
Equipo de trabajo
Para llevar a cabo esta política con éxito, así como para controlar el desarrollo de la infra-estructura de los servicios de baja visión, es preciso conseguir, en primer lugar, un equipo de trabajo.

Por las razones expuestas es conveniente que exista una representación de las áreas de recursos esenciales. El equipo de trabajo y su composición se han establecido conforme a este principio.

El punto de referencia de esta política es el siguiente:
1.
Un comité ejecutivo, que se encargará de elaborar la política del Ministerio de Bienestar Social y Educación Especial relativa a los servicios de baja visión.
2.
Este comité controlará el desarrollo de los servicios de baja visión dentro del país.
3.
Asimismo actuará como coordinador entre el Comité Nacional para la Prevención de la Ceguera, el Ministerio de Sanidad y el Ministerio de Educación Especial en todo lo concerniente a los servicios de baja visión que se implanten en el país.
El equipo operativo, propiamente dicho, está compuesto por:
1.
El Director General de Educación Especial, presidente.
2.
El Comité Nacional para la Prevención de la Ceguera, secretario.
3.
El director del centro optometrista colaborador de la OMS, secretario.
4.
El director del Instituto Nacional de Educación Especial o su representante.
5.
El director de proyectos para discapacitados visuales de la Dirección de Educación Especial.
6.
Los directores provinciales de Educación Especial.
7.
El director general adjunto de Sanidad General.
8.
Un representante del Centro de Rehabilitación de la Baja Visión del Instituto de Ciencias Médicas de Pakistán.
9.
Un representante de la OMS/PNUD/UNICEF/WBU u otras organizaciones internacionales.
Asistencia sanitaria primaria

La asistencia oftalmológica primaria constituye una parte esencial de los servicios oftalmológicos, aunque por desgracia no ha recibido la atención suficiente en el país. Ahora es el momento de introducir y desarrollar esta actividad en el marco de la tendencia actual a impulsar la asistencia sanitaria primaria general. El Departamento de Oftalmología de la Comunidad, con ayuda de la Fundación Salvar a los Niños, de EE.UU., puso en marcha un proyecto piloto en el Hospital Oftalmológico Al-Shifa, cuyo objetivo era desarrollar métodos para integrar la asistencia oftalmológica en la atención sanitaria primaria.

Asimismo se pondrá en marcha un programa integrado para impartir un breve curso" de formación sobre servicios de asistencia oftalmológica primaria a todos los empleados sanitarios, a los médicos de medicina general que presten sus servicios en las unidades sanitarias básicas y en los centros de salud rurales y a quienes trabajen en el sector privado. De este modo, la asistencia sanitaria primaria ayudaría a realizar un diagnóstico precoz de las personas con alguna discapacidad visual, lo que permitiría remitirlas a tiempo a los centros de asistencia oftalmológica.

Rehabilitación respaldada por la comunidad

La participación de la sociedad en la rehabilitación profesional de los discapacitados desempeña un papel fundamental en la mejora de la posición económica y social de estas personas. El Gobierno acometió en 1992 un proyecto en colaboración con la OIT para garantizar la continuación del desarrollo de un programa nacional de asistencia rehabilitadora. Quienes trabajan en este sector constituyen una parte fundamental del equipo, pues, de un lado, ayudan a identificar a personas con baja visión y, de otro, prestan asistencia a las personas a las que se les ha diagnosticado baja visión.

CONCIENCIACIÓN PÚBLICA

En todos los países en vías de desarrollo, los medios de comunicación impresos o electrónicos constituyen el método más rápido y eficaz para llegar a la opinión pública. La mayoría de la gente lee el periódico con cierta frecuencia, y la televisión llega cada vez a más lugares del mundo. No obstante, hay que tener en cuenta que en muchos de estos países más del 50% de la población es analfabeta, por lo que no es posible acceder a ellos a través de los medios escritos.
Por ello, en algunos países en vías de desarrollo, se han ensayado métodos innovadores para llamar la atención del público en general, por ejemplo, mediante la colocación de carteles en la parte posterior los autobuses con caricaturas sencillas, fáciles de interpretar por el hombre de la calle. Los resultados de esta campaña fueron muy satisfactorios. No obstante, en países donde esta medida no tiene tanto éxito, las escasas posibilidades que se nos ofrecen se encuentran sobre todo en el medio radiofónico. Otra posibilidad sería apelar a los líderes religiosos, tales como los sacerdotes y pastores de las distintas iglesias y los imanes de las mezquitas, para que colaboren en esta labor de concienciación de la sociedad.

Contribución de las ONG

Las organizaciones no gubernamentales han prestado su apoyo a muchos programas de prevención de la ceguera. Han sido el motor de innumerables proyectos relacionados con la asistencia sanitaria primaria, la rehabilitación respaldada por la comunidad y otros programas llevados a cabo en las comunidades rurales. Las ONGs pueden desempeñar un papel muy útil apoyando el entrenamiento de trabajadores con baja visión, promocionando las campañas de información a la sociedad, creando servicios oftalmológicos regionales y/o locales para los servicios de asistencia oftalmológica para la baja visión y organizando la formación profesional de las personas afectadas por discapacidad visual. Aunque, ciertamente, necesitamos el apoyo y la colaboración de estas organizaciones, su papel no debe, sin embargo, exagerarse.

Discusión

Incluso en los países en vías de desarrollo, algunas organizaciones se han dedicado durante más de un siglo a la (re) habilitación de niños, sobre todo de los que se encuentran en edad escolar. Sin embargo, la asistencia a la escuela es una dura tarea para quienes padecen algún tipo de discapacidad, sobre todo cuando tienen que enfrentarse a la dificultad de conseguir una de las pocas plazas libres disponibles o cuando tienen que luchar contra la segregación social y la inadecuación del apoyo ofrecido por las autoridades educativas. No es raro tampoco que los niños mayores de siete años tengan que enfrentarse a obstáculos aún mayores, sobre todo si requieren una escolarización especial que resulta muy costosa. Todos estos factores representan los problemas que han de resolver los responsables de la educación y de la rehabilitación de los niños con discapacidades.

Como principio fundamental, la prestación de servicios a los niños con discapacidades visuales y a sus familias debería integrar dos áreas fundamentales: la sanidad y la educación.

Por lo tanto, un equipo integrado por dos profesionales, es decir, un oftalmólogo especializado en baja visión y un educador familiarizado con los problemas que conlleva esta discapacidad, obtendrá un diagnóstico más acertado, ya que estará en mejores condiciones de cuantificar la visión disponible, corregir los errores de refracción, determinar la forma en la que el niño utiliza su propia visión e instruir a los familiares para que aprendan a apoyar y entender la discapacidad del niño.

Dado que las clínicas oftalmológicas y los hospitales clínicos son buenos puntos de referencia se sugiere lo siguiente:

1)
concienciar a los médicos residentes de los aspectos fundamentales de la baja visión;
2)
que la formación de posgrado de los oftalmólogos incluya la baja visión y todos los aspectos relacionados con ella;
3)
incluir en el programa de concienciación a otros médicos especialistas que trabajen con niños y personas con problemas de adaptación, por ejemplo, pediatras y psiquiatras, ya que, en este caso, la guardería es a menudo el lugar donde el niño entra por primera vez en contacto con un profesional de la medicina. También se ha sugerido extender el programa de formación a quienes trabajan en la asistencia sanitaria primaria y a las comadronas.
Los centros de baja visión, adscritos a los hospitales más importantes, se convertirán en fuentes fundamentales para el diagnóstico y el asesoramiento, además de servir como centros de formación de personal especializado. No obstante, es importante descentralizar las funciones asistenciales para evitar que se concentren en unos pocos establecimientos. Esto puede conseguirse mediante la creación de centros pequeños adscritos directamente a otro centro superior, especialmente diseñados para actuar en guarderías de día o en centros preescolares situados en la periferia de las grandes ciudades. Estos centros podrían estar subvencionados por la comunidad e integrados en las actividades infantiles.

Personal educativo

El educador debe realizar una evaluación cualitativa de la visión a fin de identificar implicaciones más importantes, establecer un programa de entrenamiento adecuado, discutir con el oftalmólogo las dificultades que presenta un niño determinado y evaluar la posibilidad de utilizar instrumentos ópticos o de otro tipo para mejorar el uso de la visión. Al educador incumbe también la tarea fundamental de advertir a los padres del niño de la situación en la que éste se encuentra y hacer hincapié en la importancia de que participen directamente en el entrenamiento de su hijo. El asesoramiento adecuado y la existencia de buenas relaciones familiares a menudo ayudan al niño a obtener resultados más satisfactorios que los que se consiguen en una institución de día, que en sí misma es un lujo en la mayoría de los países en vías de desarrollo.
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DESARROLLO DE LOS SERVICIOS NACIONALES DE BAJA VISIÓN1 EN LOS PAÍSES EN VÍAS DE DESARROLLO, CON PARTICULAR ATENCIÓN A MALAWI, ÁFRICA DEL SUR

Karin Van Dijk

Education of the Blind PO Box 5192 Limbe, Malawi

INTRODUCCIÓN

Por la reciente investigación realizada y los programas iniciados sobre baja visión (2), se hace evidente que existe una gran necesidad de desarrollar servicios apropiados para las personas con bajo nivel de visión, en especial los niños.

La mayoría de los niños que se encuentran en los programas de "educación para ciegos" tienen baja visión, pero reciben una enseñanza como si fueran ciegos. Así por ejemplo, utilizan el braille como medio de lectura y escritura. La mayor parte de estos niños pueden leer letra impresa, ya sea mediante el uso de soluciones no ópticas, como por ejemplo un soporte para lectura y/o situando los libros más cerca de los ojos, mediante un aprendizaje para aumentar el uso de su visión, y/o mediante la utilización de dispositivos ópticos para baja visión. Muchos niños que se encuentran actualmente en escuelas especiales, debido a la necesidad de adquirir conocimientos prácticos especiales como el braille, podrían ser educados en sus propias escuelas, con la ayuda regular de un maestro especialista itinerante.

Además, muchos niños con baja visión no quedan identificados hasta que llegan a la edad escolar. Existe la necesidad de una identificación temprana, con inclusión de remisión a servicios médicos y preescolares, si se dispone de ellos.

Respecto a la situación de los adultos con baja visión en los programas de rehabilitación, no se conoce gran cosa, aparte del hecho de que apenas parece utilizarse ningún método de entrenamiento "visual" por parte de educadores vocacionales o de trabajadores en rehabilitación de la comunidad que se dediquen a los adultos. Es precisa una ulterior investigación.

RESUMEN DE LOS ASPECTOS PROBLEMÁTICOS RELATIVOS AL DESARROLLO DE LOS SERVICIOS DE BAJA VISIÓN

Cuestiones generales
—
No se dispone de estadísticas fiables sobre el número de niños (o de adultos) con baja visión.
—
Hay pocos o ningún programa de selección para visión disminuida.
—
Sistemas inadecuados de remisión o transferencia, lo que se debe, entre otras causas a:
*
Red y cooperación insuficientes por parte de servicios y organizaciones dedicados a la sanidad y a la atención oftalmológica, intervención temprana, educación del afectado visualmente y rehabilitación de las personas con discapacidades.
*
Dificultades de transporte en muchas zonas rurales.
—
Registros sistemáticos, con inclusión de intercambio de información sobre datos pertinentes entre los profesionales correspondientes.
—
Ausencia de un sistema de chequeos regulares de la vista o de comprobación de la refracción en niños actualmente identificados como con baja visión y/o en los programas de educación para invidentes.
—
Falta de comprensión y conceptos erróneos entre la familia y entre profesionales respecto a lo que es padecer baja visión.
Capacitación y profesionales
—
Falta de personal oftalmológico y óptico, lo que en algunos casos es causa de que los niños tengan una baja visión "curable", al existir una larga lista de espera para operaciones oculares.
—
Un conocimiento práctico limitado por lo que respecta a la baja visión debido a la falta de entrenamiento de personal oftalmológico, óptico, educativo y de rehabilitación en los temas adecuados, como por ejemplo:
*
refracción
*
evaluación clínica y funcional de la visión
*
programas de capacitación visual
*
uso de "soluciones" no ópticas
*
uso de dispositivos ópticos para los casos de baja visión y entrenamiento en el uso de los mismos.
—
Falta de instrumentación básica de evaluación para profesores especialistas, personal oftalmológico y otros, o material muy viejo, como por ejemplo optotipos, gafas de pruebas.
—
Falta de cristales (suministrables) Recursos educativos
—
Carencia general de recursos, tales como libros escolares, plumas, papel
—
Aulas oscuras, atestadas
—
Falta de dispositivos para baja visión, de fabricación local, suministrables
—
Los niños que actualmente asisten a escuelas para ciegos y a centros de recursos consiguen con frecuencia pensión completa gratuita: no será fácil trasladarlos de regreso a su casa y a su escuela vecinal.
CONDICIONES PARA UN PROGRAMA DE LA BAJA VISIÓN
Introducción

Como punto inicial deberían utilizarse los programas, organizaciones y estructuras existentes en una zona o en un* país. Especialmente, en países como Malawi, que es pobre y donde los programas existentes luchan ya por mantener su existencia.

Los servicios para baja visión no deben iniciar una nueva estructura con nuevos profesionales, puesto que ya es un problema el mantener las estructuras "antiguas".

Una investigación en los servicios, programas, personal y recursos disponibles en una zona o en un país debe ser el punto de partida de un desarrollo de servicios.

La disponibilidad de personal y recursos debe ser un factor decisivo en el desarrollo de un programa práctico y sostenible de baja visión.

Es vital hacer énfasis sobre la utilización de personal local, ya dedicado a la atención oftalmológica, a la educación de ciegos o a otros programas relativos a la visión, mejorando su conocimiento y práctica cuando sea necesario.

El entrenamiento del personal dentro de las necesidades de la baja visión debe ser un componente de primer orden de todo programa dedicado a la baja visión, de preferencia desde un principio, de modo que el personal local quede implicado y se sienta responsable del desarrollo de servicios, recogida de datos, resultados, etc.

Una vez completado un estudio con todos los datos arriba descritos, pueden desarrollarse los objetivos a corto y largo plazo. Este procedimiento ha sido seguido en Malawi.

Aspectos que deben incluirse: orden a seguir

Los aspectos que señalamos a continuación deben atenderse en el orden de preferencia señalado. Un maestro no puede trabajar adecuadamente con niños que no hayan sido clínicamente evaluados y refractados. Es importante tratar de mejorar la visión primero mediante tratamiento y/o gafas. Cierto número de niños tendrán después una visión normal y podrán dejar el programa. Otros continuarán padeciendo de baja visión, pero con mejor agudeza visual.

a)
Identificación y derivación

	Métodos
	Personal que puede ser capacitado / asignado
	Recursos necesarios

	Mediante selección de los niños dentro de los programas existentes para "invidentes"

Mediante programas comunitarios de selección respecto a la visión

Mediante programas de atención oftalmológica
	Maestros especializados Trabajadores en rehabilitación

Sanitarios Trabajadores comunitarios Maestros de escuela primaria

Personal oftalmológico
	Optotipo E (+ agujeros estenopeicos) Formularios de selección Formularios de remisión

Lo mismo

Lo mismo


*
Todo el personal asignado necesitará entrenamiento en los correspondientes campos de baja visión.
*
Debe prestarse particular atención a la identificación de visión disminuida y problemas visuales en los niños de 0 - edad escolar.
Una pronta detección puede impedir, o hacer menos grave, una alta proporción de deterioro visual y/o ayudar a los niños a aumentar al máximo la utilización de su visión restante. Es esencial una estrecha cooperación con los programas de prevención de la ceguera.
*
Es de la máxima importancia la remisión a los expertos adecuados después de la selección.
La identificación de una serie de personas sin posibilidades de tratamiento y/o sin que proceda se les asignen servicios de seguimiento no significará motivación determinante para nadie.

b)
Evaluación clínica y tratamiento de problemas oftalmológicos
Esto deberá, naturalmente, estar ya establecido.

	Métodos
	Personal que puede ser capacitado/asignado
	Recursos necesarios

	Evaluación clínica Tratamiento/operaciones Refracción Prescripción de cristales de aumento

Prescripción de lupas, telescopios Producción de cristales Dispositivos ópticos para baja visión
	Personal oftalmológico en clínicas móviles + hospitales

Maestros especializados Técnicos en óptica
	Equipo óptico en condiciones funcionales, como gafas de pruebas, lentes de pruebas, retinoscopia, optotipos, oftalmoscopio, etc.

Lupas locales, telescopios, Lentes, monturas, tubos de plástico


Todo el personal dedicado precisará una capacitación en los aspectos correspondientes a la baja visión, en especial en refracción y prescripción de cristales de aumento y en la producción local de elementos ópticos para baja visión.

En este punto, todos los pacientes con baja visión tratable y/o que pueda impedirse habrán recibido asistencia, y solamente aquéllos con baja visión irrevocable permanecerán en el programa.

c)
Envío de pacientes con baja visión a centros preescolares, de educación, de capacitación o entrenamiento vocacional. Programas de rehabilitación de base comunitaria
Sólo es posible el paso a programas establecidos. La ausencia de anteriores programas de intervención o centros preescolares en determinadas zonas u otros programas pertinentes limitará una derivación efectiva. La cooperación con programas que puedan incluir personas con baja visión en el futuro es una forma de expandir las opciones de continuidad.
La capacitación del personal para que comprenda las implicaciones de una baja visión es otro componente vital.

d)
Evaluación funcional
Las cifras relativas a la agudeza visual no dicen qué es capaz una persona de hacer con su visión. Es esencial evaluar qué es lo que puede ver y lo que no puede ver, bajo qué circunstancias y cómo lo hace para diferentes tareas.

Es vital la implicación de los miembros de la familia de la persona que padece baja visión. Ellos también necesitan entender qué es lo que una persona puede ver y lo que no puede ver, dónde existen posibilidades y dónde hay problemas.

	Métodos
	Personal que puede ser capacitado/asignado
	Recursos necesarios

	Utilización de kit de baja visión (3): "Evaluación de baja visión en los países en desarrollo"

Lista de optotipos para juegos de niños muy pequeños
	Maestros especializados Trabajadores comunitarios en rehabilitación (CBR) Entrenadores vocacionales Personal de centros escolares

Personal de centros escolares Trabajadores de CBR
	Kit para baja visión

Objetos locales utilizados diariamente Formularios de registro

Pequeña fuente luminosa Elementos brillantes/ luminosos Objetos de uso diario Formularios de registro


e)
Entrenamiento para el uso efectivo de la visión
Una vez comprendidos los efectos de la baja visión y cómo debe utilizarla cada persona individual, es preciso desarrollar un programa de entrenamiento para estimular la visión/mejorar la eficacia visual/cambiar el entorno, por ejemplo mediante el uso de dispositivos para baja visión, discutiéndose el mismo con cada interesado y estableciéndolo.

	Métodos
	Recursos necesarios

	Estimulación de la visión
	Materiales locales de uso diario

	Capacitación en conocimientos prácticos visuales
	Kits, libros/folletos para baja visión

	Dispositivos no ópticos
	Soportes para lectura

Rotuladores negros

Tiposcopio
Gafas de sol

	Dispositivos (ópticos) para baja visión
	Lupas de producción local, lentes de aumento y telescopios (4)


Factores importantes:

—
Es preciso integrar los programas de entrenamiento visual lo más posible en las actividades regulares, en la escuela, en el hogar, en el trabajo. La mayor parte de los trabajadores tienen poco tiempo libre o ninguno para trabajar con solamente uno o dos personas que padezcan de baja visión.
—
Aparte de los maestros y de los trabajadores de CBR antes mencionados, es vital la colaboración de los miembros de la familia. Ellos pueden estimular mucho del entrenamiento preciso, si comprende por qué y cómo.
—
Provisión de elementos no ópticos: de preferencia, a través del correspondiente Ministerio (por ejemplo, se puede acudir al Ministerio de Educación por lo que se refiere a libros escolares, rotuladores y elementos similares). En muchos casos será necesario un donante del exterior para conseguir materiales adicionales, pero esto será de preferencia una medida temporal.
—
Producción, distribución, costo y duración de los dispositivos ópticos para baja visión.
—
Prescripción de dispositivos para baja visión y entrenamiento para su uso: de preferencia por aquellos trabajadores que puedan facilitar el entrenamiento en su uso, ya que ello requiere cierto número de sesiones y seguimiento. Se prefieren en la educación maestros especialistas y no personal oftalmológico, puesto que éste no tiene el contacto diario/semanal con la persona afectada de baja visión.
f)
Chequeo ocular anual/regular y seguimientos cuando sea necesario
Aportación continuada de personal educativo/de rehabilitación cuando se precise.

Observaciones como conclusión

La experiencia en Malawi dice que mediante el entrenamiento del personal existente se puede mejorar de manera notable la educación de los niños que padecen baja visión. El componente de baja visión refuerza realmente la cooperación entre los servicios educativos y de atención oftalmológica.

El personal clave, los maestros especializados y el personal oftalmológico enriquecen su labor mediante la capacitación en los casos de baja visión. Ya se les ha supuesto capaces de realizar este tipo de trabajo, pero no tenían capacitación o recursos.

El entrenamiento será breve, práctico y apropiado a la situación local.

Es importante observar que los recursos se produzcan en el mayor grado posible localmente. Incluyen elementos ópticos para baja visión, soportes para lectura/escritura, optotipos, materiales para entrenamiento de la visión, etc.

Un equipo especial necesario para la evaluación clínica y la refracción forma ya parte de los recursos del personal oftalmológico. Sólo debe atenderse dentro del programa de baja visión a la renovación de las piezas que se rompan.

Las cuestiones generales de importancia son:

—
Implicación de familia/comunidad
—
Capacitación y entrenamiento de todos los diferentes profesionales dedicados al efecto. Se prefiere utilizar personal ya existente, perfeccionando sus conocimientos prácticos. No es adecuado en muchos casos crear un nuevo cuadro de terapeutas en baja visión. Los gobiernos están ya pugnando por mantener y remunerar a su personal existente.
—
Utilización de estructuras, programas, recursos y personal existentes
—
Coordinación del programa para baja visión: podría establecerse un grupo nacional dedicado a la baja visión, que comprenda todas las disciplinas, de preferencia bajo un comité nacional operativo, como un comité de prevención de la ceguera. Esto establece también una cooperación entre las diferentes organizaciones y programas dentro de un marco regular.
—
Control implícito y evaluación regular de todos los aspectos.
Notas/referencias
1.
La definición de la OMS es la siguiente:
Una persona con baja visión es aquélla que presenta deterioro de su función visual incluso después de tratamiento y/o de corrección refractiva normal, y tiene una agudeza visual inferior a 6/18 en percepción de la luz, o un campo visual de menos de 10 grados desde el punto de fijación, pero que utiliza, o que potencialmente puede utilizar, la visión para la preparación y/o la ejecución de un trabajo.

2.
"Low visión in East African blind school students: need for optical low visión services" British Journal of Ophthalmology 1995"; 79:814-820.

Janet Silver, Clare Gilbert, Peter Spoerer, Alien Foster

"Childhood blindness in Malawi" - informe sobre una visita médica de 2 semanas, por Clare Gilbert para la International Eye Foundation, Marzo de 1994.

"Low Vision in Malawi" - Una investigación sobre programas y servicios posibles. Karin van Dijk

"Management of low visión in children", Informe de una Consulta de WHO. Bangkok, 23-24 de Julio de 1992

"Assessment of low visión in developing countries", Libro 1 y Libro 2

Jill Keeffe

Proyecto internacional sobre baja visión, Melbourne, Agosto de 1994
3.
"Assessment of low visión in developing countries", Libro 1 y Libro 2 desarrollado por Jill Keeffe. El kit incluye un optotipo E, sistema de agujeros estenopeicos, los 2 libros y formularios de registro y puede disponerse del mismo en WHO.
4.
Christoffel Blindenmission en Alemania ha desarrollado normas para la fabricación local de dispositivos ópticos para la baja visión:

"Low cost low visión devices", por Peter Spoerrer

MODELO DE REHABILITACIÓN INTERDISCIPLINAR (IRM): UN ENFOQUE INTEGRADO

Carola van Hof

Visio, National Foundation for the Visually Impaired and Blind Regional Centre North, PO Box 144, 9750 AC Harén, The Netherlands

INTRODUCCIÓN

En el congreso 'VISION 1993' (2), se presentó el Modelo de Rehabilitación Interdisciplinaria (IRM) (1).

El desarrollo de este modelo fue la consecuencia del establecimiento de varios centros de rehabilitación regional en los Países Bajos*. En estos centros, es mayor el número de disciplinas que contribuyen a la rehabilitación, debido al hecho de que durante el último decenio ha aumentado el conocimiento acerca de las deficiencias visuales, así como de las posibilidades técnicas para los deficientes visuales y ciegos.

En la actualidad, en los tres centros regionales de rehabilitación de Visio las disciplinas funcionan bajo la coordinación del director del departamento: 'persona que los admite' (tiene la primera entrevista con el cliente), oftalmólogo, ortóptico, optometrista, médico, terapeuta ocupacional, asistente social, psicólogo, encargados de la rehabilitación infantil y fisioterapeutas. Desde el punto de vista de estas personas encargadas de la rehabilitación, los deficientes visuales que la necesitan se benefician de un enfoque integrado. Por consiguiente, se desarrolló un modelo, como base teórica para todas las disciplinas, para hacer posible integrar el conocimiento profesional, la evaluación y el tratamiento para personas que tienen deficiencias visuales, discapacidades y minusvalías.

En nuestra opinión, un enfoque integrado con las posibilidades de utilizar todo el conocimiento profesional disponible acrecentará la calidad de la ayuda que puede darse al cliente.

El modelo desarrollado, además de nuestro punto de vista sobre rehabilitación (p.e. con base interdisciplinaria) tiene dos elementos principales: un plan de la 'ruta de rehabilitación' y los conceptos y usos de la ICIDH Clasificación Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalías. Esta ponencia se concentra en este segundo elemento: la aplicabilidad de la ICIDH en la práctica diaria de los centros de rehabilitación visual.

* En los tres centros regionales de rehabilitación de Visio (una organización que se ocupa de la rehabilitación, formación y ayuda a los deficientes visuales y ciegos) de los Paises Bajos, se ofrece lo siguiente: asesoramiento e información, evaluación, investigación y rehabilitación. Además, los centros regionales de rehabilitación están dirigidos a personas y organizaciones en su zona de acción que se ocupan de los deficientes visuales y ciegos. Les ofrece: consulta, información y asesoramiento.

La ICIDH: conceptos y adaptaciones

La ICIDH (3), que se publicó por primera vez en 1980 con el fin de probarla es, en la actualidad, una clasificación internacionalmente conocida y muy usada en el campo de la rehabilitación de jóvenes y viejos, pacientes psiquiátricos, residencias para la tercera edad, para' prestar cuidados, establecer políticas y estadística (4). Según la introducción del manual, se necesitaba la ICIDH para evaluar la efectividad de los sistemas de cuidado de la salud debido al aumento proporcional de determinados tipos de problemas de salud (los crónicos y discapacitados) . La visión general de los usos de la ICIDH muestra que se está utilizando principalmente en beneficio de la intervención terapéutica misma: para adquirir información para el diagnóstico, para registrar el estado funcional del cliente, para preparar los planes de tratamiento individual, para establecer la necesidad de prestar cuidados, para seleccionar la evaluación profesional, etc. (5), (6), (7).

La ICIDH presenta las consecuencias de una enfermedad o afección en tres aspectos diferentes: deficiencia, discapacidad y minusvalía. Deficiencia se refiere a las anormalidades en la estructura-funcionamiento del cuerpo o partes del cuerpo. Discapacidad se refiere a la ejecución de actividades. Está representada por tareas, técnicas y comportamientos. El aspecto clave es el proceso por el cual una deficiencia se ve a sí misma como una realidad en la vida diaria debido a que interfiere con las actividades de la persona. Minusvalía representa las consecuencias sociales que pueden originarse como resultado de tener una deficiencia o discapacidad.

La ICIDH demostró ser útil en diversos campos de trabajo, pero también se hicieron varios comentarios sobre las clasificaciones que llevaron al comienzo de un proceso de revisión (8). Se ha discutido (9) especialmente el concepto de minusvalía. Fue necesario realizar varias adaptaciones para que la ICIDH fuera de utilidad para la rehabilitación de los deficientes visuales y los ciegos. Esto lo hizo a nivel de deficiencias, discapacidades y minusvalías, un grupo de trabajo dentro de Visio y con la ayuda de varios asesores. Se tomó en consideración una propuesta holandesa para la revisión de la clasificación de las deficiencias y discapacidades por las profesiones paramédicas (10). Esta propuesta de revisión, versión 1991, de la SWSF (Fundación Holandesa para la Investigación y Formación de Pos-graduados en Terapia Física) presenta una distinción más clara entre los aspectos de las deficiencias (que se mencionan en la definición de la ICIDH): en las estructuras anatómicas, funciones fisiológicas y psicológicas y tiene más variedad de deficiencias. A nivel de discapacidades, la propuesta de la SWSF establece una distinción entre las habilidades básicas y las destrezas.

Cuadro 1. Comparación entre la ICIDH y el modelo interdisciplinario para la rehabilitación de los deficientes visuales y ciegos

	ICIDH
	Modelo Interdisciplinario Visio

	Deficiencias:

División del capítulo:

1. Deficiencias intelectuales
2. Otras deficiencias psicológicas
3. Deficiencias del lenguaje
4. Deficiencias del oído
5. Deficiencias oculares
6. Deficiencias viscerales

7. Deficiencias del esqueleto

8. Deficiencias que desfiguran

9. Deficiencias generalizadas, sensoriales y de otra clase
	Deficiencias, cada categoría está dividida en:

— estructuras anatómicas
— funciones fisiológicas
— funciones psicológicas

División del capítulo (basado en la propuesta de 1991(9) de la SWSF):

1. Deficiencias intelectuales y otras deficiencias psicológicas
2. Deficiencias de la voz, del habla y del lenguaje
3. Deficiencias del oído y auditivas
4. Deficiencias oculares y visuales
5. Otras deficiencias sensoriales
6. Deficiencias viscerales

7. Deficiencias del sistema locomotor

8. Deficiencias de la piel, cabello y uñas

9. Dolores
10. Deficiencias generales y de otro tipo

	Discapacidades:

1. Discapacidades del comportamiento

2. Discapacidades de comunicación

3. Discapacidades del cuidado personal

4. Discapacidades locomotoras

5. Discapacidades para usar el cuerpo

6. Discapacidades de destreza

7. Discapacidades de situación

8. Discapacidades concretas

9. Restricciones de otras actividades
	Discapacidades en las técnicas básicas (categoría 1) y técnicas complejas (categoría 2-9)

1. Habilidades básicas sensomotoras:

A. Destrezas básicas sensoriales; habilidades básicas visuales, otras destrezas básicas sensoriales

B. Habilidades básicas sensomotoras

2. Habilidades psicosociales

3. Comunicación

4. Locomoción

5. Cuidado personal

6. Actividades domésticas

7. Trabajo/escuela/formación

8. Actividades de ocio

9. Otro tipo

	Minusvalías:

1. Minusvalía para la orientación

2. Minusvalía para la independencia física

3. Minusvalía para la movilidad

4. Minusvalía para el trabajo

5. Minusvalía de integración social

6. Minusvalía de autosuficiencia económica

7. Otro tipo de minusvalías
	Minusvalías:

* modelo de 1993: como la ICIDH

* adaptación en 1994:

Cambios en el cumplimiento de los papeles:

1. Papel del cuidado de sí mismo

2. Papel en la familia nuclear

3. Papel de la familia

4. Papel de la pareja

5. Papel de la educación/los padres

6. Papel del ciudadano

7. Papel social

8. Papel del trabajo/del alumno

9. Papel como minusválido visual

10. Papel del entorno: limitaciones materiales/ económicas, actitud


El cuadro 1 muestra las distintas categorías tal como nos las presenta la ICIDH y de la forma que se utilizan en el modelo interdisciplinario para la rehabilitación de los deficientes visuales y los ciegos. La clasificación de las minusvalías se utilizó inicialmente en su forma originaria pero después (en 1994) se adaptó en la práctica diaria. En la actualidad el concepto de minusvalía se considera como cambios en el cumplimiento de los papeles sociales que el cliente y su entorno experimente (véanse los párrafos siguientes).

Con los conceptos de enfermedad/afección, deficiencia, discapacidad y minusvalía es posible elaborar un perfil del cliente (11), (12), es decir, una integración de toda la información disponible e interpretada sobre las deficiencias visuales, las (dis) capacidades visuales y las minusvalías.
La ICIDH y su utilidad para el diagnóstico y tratamiento en la rehabilitación visual

En los centros regionales de rehabilitación de Visio parecía que el modelo, y especialmente los conceptos de la ICIDH, eran una importante herramienta para especificar e integrar el conocimiento y los métodos de trabajo de las diferentes disciplinas. Con los conceptos de la ICIDH, las disciplinas juntas pueden analizar los problemas de los clientes, su petición de ayuda y de esta forma tomar decisiones fundamentadas en las que son necesarias las valoraciones y cuyos tratamientos deben presentarse al cliente.

Se estableció este proceso de poner en práctica los conceptos de la ICIDH para cada disciplina y de forma interdisciplinaria, y un grupo de apoyo y un coordinador del proyecto realizan el seguimiento. El proceso está compuesto por varias foses con diferentes actividades, en orden cronológico:

Fase 1: Sesiones de temas interdisciplinarios.

Fase 2: Normalización de la información, recogida en la primera entrevista con el cliente ('admisión'): test, modificación e implementación de un formulario y cuestionario con los conceptos de la ICIDH.

Fase 3: Establecimiento de grupos de trabajo para cada disciplina, con la misión de definir sus productos de evaluación y tratamientos con los conceptos de la ICIDH como pauta.

Fase 4: Ajuste de los cuestionarios, listas de observación y métodos de evaluación, para poder establecer un perfil visual (que sigue los conceptos de la ICIDH).

Fase 5: El desarrollo de los sistemas de datos, también basado en la ICIDH. Este sistema de datos ayuda a registrar y a mantener al día la información acerca de las necesidades de ayuda que tiene el cliente, de sus deficiencias, discapacidades y minusvalías y la fase real en el proceso de rehabilitación.

Las fases no se dividían de forma estricta, las actividades se solapaban en parte. En los siguientes párrafos, se describen brevemente las actividades.

Fase 1 Sesiones de temas interdisciplinarios

Durante el período comprendido entre finales de 1993 y verano de 1994, los conceptos de la ICIDH se discutieron en cuatro reuniones interdisciplinarias en los tres centros regionales de rehabilitación. En resumen, se consideraron las evaluaciones y tratamientos de todas las disciplinas en relación con los conceptos de deficiencias, discapacidades y minusvalías. Y mediante un caso, los problemas visuales se analizaron de forma interdisciplinaria con el uso de estos conceptos. Estas reuniones llevaron a la consideración general de los conceptos y a la conclusión de que la ICIDH puede ser una herramienta útil en nuestro trabajo. Sin embargo, el concepto de minusvalía llevó a una discusión más amplia. Parecía que no estaba claro en su clasificación originaria, puesto que se solapaba con las discapacidades (p.e. discapacidad en la locomoción-minusvalía en la movilidad) y no ponía demasiado énfasis en la forma en que el cliente y su entorno sienten las deficiencias y discapacidades visuales. Esto es de acuerdo con comentarios realizados internacionalmente: ya se han hecho constar varios problemas y estructuras o clasificaciones alternativas para el concepto de minusvalía (13), (14).

Fase 2. Normalización de la información, reunida en la primera entrevista con el cliente
Después de la segunda sesión temática, un test piloto comenzó con un formulario estructurado para la primera entrevista con el cliente (véase IRM, Modelo de Rehabilitación Interdisciplinaria, cuadro 2). Este formulario estructuraba la información que se reunía durante la admisión: información sobre la petición de ayuda, la enfermedad, las deficiencias visuales, las discapacidades visuales y las minusvalías del cliente.

El objetivo de utilizar este formulario es poder tomar decisiones fundamentadas sobre las que se consideran necesarias las evaluaciones y/o los tratamientos.

Después de un test piloto, resultó evidente que el perfil del minusválido (15) era difícil de realizar. Se solapaba con discapacidades y el especialista (la persona que los admitía) se sentía como escribiendo información dos veces en lugares diferentes del formulario. Con la experiencia adquirida en este formulario se desarrolló uno nuevo en dos versiones: para niños y para adultos. Las cuestiones que se integraban en el formulario originario se separaron en tres formularios: un cuestionario para niños pequeños, para jóvenes y para adultos. Ambas versiones del formulario tienen una estructura principal similar (véase el cuadro 2). Durante el desarrollo de este formulario, optamos por otra forma de clasificar las minusvalías, inspirada en el trabajo de Wiersma et al(16); al considerar la minusvalía como el cambio (o expectativas de cambio) del cumplimiento de los papeles sociales.

Se escribió un manual para el formulario y el cuestionario (17). Las personas que los admiten y que hacen esta primera entrevista seguían un día de instrucción y formación.

Últimamente, los formularios se han evaluado, lo que se realizó enviando un cuestionario a todas las disciplinas. Las conclusiones principales fueron: el formulario con esta estructura ofrece un buen conocimiento de la petición de ayuda del cliente y de sus deficiencias, discapacidades y minusvalías visuales; es un buen indicador para las decisiones sobre la valoración o tratamiento de la mayoría de las disciplinas; acrecienta la calidad de la consulta interdisciplinaria.

No obstante, se consideró que eran necesarias algunas alteraciones. Se realizarán en una etapa posterior.

Fase 3. La misión encomendada a cada disciplina de definir su evaluación y tratamientos con los conceptos de la ICIDH como pauta.

El siguiente paso en la ejecución era el establecimiento de grupos de trabajo para cada disciplina (con un representante para cada uno de los tres centros) con la misión de especificar claramente, y de forma unánime, su principal aportación profesional en términos de la ICIDH. En otras palabras, su misión era especificar los campos de evaluación y/o tratamiento y relacionarlos con la clasificación de las deficiencias, discapacidades, minusvalías (véase el cuadro 3 como ejemplo).

El grupo de apoyo controlaba la correlación de las descripciones hechas por todas las disciplinas.

Después de haber hecho una descripción relacionada con la ICIDH de los objetivos e indicaciones para la evaluación y el tratamiento, el grupo de trabajo de cada disciplina lo presentaba a sus colegas, para conseguir la conformidad profesional. La mayoría de las disciplinas han terminado la descripción y se ha conseguido la conformidad sobre la evaluación y los tratamientos.

Cuadro 2. Estructura del formulario para la información reunida durante la primera entrevista

	Estructura básica
	Descripción:

	Enfermedad/afección
	— qué es lo que el cliente sabe acerca de la enfermedad/afección visual,

	
	

	
	— contacto con especialistas (formulario para niños: desarrollo)

	
	

	
	— han tomado medicinas

	
	— uso y experiencia con las ayudas

	Deficiencias
	— se pregunta acerca de los problemas con el funcionamiento visual mediante el

	
	

	
	cuestionario

	
	— otras deficiencias, si se conocen

	Discapacidades
	— qué fue lo que contó el cliente acerca de sus problemas (visuales) con las actividades desarrolladas en la vida diaria (véanse las categorías de las discapacidades).

	
	

	
	

	
	

	
	— también se pregunta en el cuestionario sobre los problemas visuales que tienen en las actividades de la vida diaria.

	
	

	
	

	Minusvalías
	— información real acerca del alojamiento y de la casa de familia

	
	

	
	— descripción de los cambios en los papeles sociales que experimenta el cliente

	
	

	Otra información importante
	— experiencias personales del cliente y entorno

	
	

	
	— personalidad, motivación, impresión profesional

	
	

	Visión general/resumen
	— primera solicitud de ayuda

	
	— solicitud de ayuda después de su primera entrevista

	
	

	
	— diagnosis de la rehabilitación preliminar (breve análisis de los aspectos mencionados arriba)

	
	

	
	

	
	— propuesta de la 'persona que los admite' al equipo interdisciplinario

	
	


Cuadro 3. Ejemplo de la descripción de un tratamiento, realizada por un terapeuta ocupacional

	Nombre del 'producto':
	Adiestramiento visual

	Se refiere a:
	— categoría de discapacidad 1: técnicas básicas sensomotoras: en específico las técnicas básicas visuales (1A)

	Objetivo:
	— que el cliente utilice de forma óptima sus capacidades visuales

	
	

	Indicaciones:
	— cuando resultó evidente por la evaluación y/o observación sistemática de las funciones visuales (fisiológicas, perceptivas) que existían las discapacidades de las técnicas visuales básicas estaban presentes

	
	

	
	

	
	

	
	

	Método:
	— tratamiento individual

	Medios/ Materiales:
	— Goed Bekeken (un método holandés)

	
	— Caja de luz, luz negra

	
	— listas de varias observaciones para diferentes edades con respecto al comportamiento visual

	
	

	
	

	
	— lista especificada de materiales escolares y de juegos

	
	

	
	— programas ayudados por ordenador para el adiestramiento en casos de baja visión (VISTRA, Kijkdoos, Clowns, programa de Birmingham)

	
	

	
	

	
	

	
	— Lista de observación del perfil visual (P. Looijestijn)

	
	

	Comentarios:
	— el adiestramiento visual está dirigido principalmente a la mejora de la forma de mirar, del comportamiento visual y de la actitud y a dar al cliente una idea de sus funciones y problemas visuales

	
	

	
	

	
	

	
	

	
	— el adiestramiento visual también es un elemento en otros tratamientos dados por terapeutas ocupacionales como entrenamiento de la movilidad, para desarrollar las actividades domésticas, actividades de ocio, juegos (niños).

	
	

	
	

	
	

	
	

	
	


Fase 4. Ajuste de los cuestionarios, listas de observación y métodos de evaluación, para poder establecer un perfil visual

Después de la fase 3, se da el paso siguiente (mayo de 1996): las disciplinas están dando instrucciones para métodos de trabajo, materiales que se han de utilizar, listas de observación e instrucciones para los informes, de tal forma que sean útiles para la consulta interdisciplinaria.

Debido a que todas las disciplinas han utilizado el mismo marco para la descripción de las evaluaciones y/o tratamientos, p.e. los conceptos de la ICIDH, ahora es posible dar el siguiente paso para alcanzar el objetivo principal: poder integrar todos los conocimientos profesionales sobre los problemas que se tienen con el funcionamiento visual (en un perfil visual), necesario para tomar decisiones fundamentadas sobre las cuales las evaluaciones y/o los tratamientos deben hacerse (por supuesto cuando el cliente está conforme con esto). Por ejemplo, se hizo una lista de observación para la examinar el funcionamiento visual y ahora se están haciendo pruebas en la práctica(18). Esta fase llevará algún tiempo y está respaldada por el desarrollo de un sistema de datos.

Fase 5:. El desarrollo de un sistema de datos informáticos
Durante la puesta en práctica del modelo, resultó evidente que ayudaría el tener un sistema de datos basado en la ICIDH, que puede ser útil para registrar y tener al día la información sobre las necesidades que el cliente tiene de ayuda, sus deficiencias, discapacidades y minusvalías y la fase real en el proceso de rehabilitación. Por consiguiente, una compañía que ya tenía un sistema de datos para el cuidado de los ancianos, ha recibido el encargo de desarrollar un sistema de datos análogo en cooperación con Visio. El desarrollo de este Sistema de datos para Información Visual (llamado VIS), es un proyecto en sí mismo que comenzó en julio de 1995. Este proyecto se beneficia mucho del material que ya han desarrollado y descrito todas las disciplinas.

El sistema de datos consta de seis módulos: 1. una base de datos que registra toda la información acerca de las decisiones tomadas en el proceso de rehabilitación; 2. un módulo que sirve de apoyo y controla el proceso logístico y sus procedimientos; 3. un módulo que integra toda la información sobre evaluación y tratamientos de las disciplinas en cuestión (lo que hace más fácil establecer un perfil visual); 4. un módulo que permite a cada disciplina establecer la información acerca de su conocimiento profesional, las instrucciones dadas para el uso de los métodos, los modelos para los informes, etc; 5. un módulo que permite a la gerencia producir toda clase de información importante acerca, por ejemplo, de la rehabilitación dada a un grupo de clientes con una enfermedad ocular específica; 6. un módulo de planificación interactiva, para planificar de forma eficiente las evaluaciones y tratamientos. Los módulos se someterán a pruebas y se volverán a ajustar uno tras otro. El módulo 1 se sometió a prueba por primera vez en enero de 1996 y estará listo en agosto de 1996. Se espera que todos los demás módulos estén listos a finales de 1996.

El desarrollo de este sistema de datos, especialmente el módulo 3 y 4, significa también un gran impulso para que las disciplinas expliquen sus métodos de evaluación y tratamiento. Otras dos organizaciones holandesas que dirigen centros regionales de rehabilitación para los deficientes visuales y ciegos, expresaron la intención de utilizar el mismo sistema de datos en un futuro cercano.

CONCLUSIÓN

En general, el modelo interdisciplinario y en concreto la ICIDH, ofrecen un marco que ha hecho posible integrar la información y el conocimiento de diversas disciplinas. Esto ha acrecentado la calidad de la rehabilitación dada a los deficientes visuales y a los ciegos. Con esta base teórica fundamentada, serán posibles las formas de evaluar la efectividad de la rehabilitación, especialmente cuando el sistema de datos está listo para utilizarse. Esperamos que el modelo también contribuya a aumentar la investigación científica y el conocimiento en este campo de rehabilitación, tanto en el ámbito nacional como internacional.
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COMO MANTENER UNOS SERVICIOS DE CALIDAD DENTRO DE LA RED DE ASISTENCIA A LA BAJA VISIÓN

Carolyn Myers

Association for the Blind Ltd. 454 Glenferrie Road, Kooyong Victoria 3144, Australia

INTRODUCCIÓN

En 1982, la Asociación de Ciegos Ltd. realizó un estudio sobre sus servicios de baja visión con objeto de evaluar la disponibilidad actual de servicios y elaborar un plan de desarrollo para años subsiguientes.

La población de Victoria, como la de toda Australia, se caracteriza por su elevado nivel de envejecimiento, siendo así que para finales de siglo se espera que el 25% de la población se sitúe por encima de los 65 años. La incidencia de la baja visión aumenta con la edad y si en la población total el porcentaje de discapacitados visuales potenciales es del 1 por ciento (Lovie-Kitchin, 1990) (2), el 11 por ciento de los mayores de 65 años y el 25 por ciento de los mayores de 75 años tienen muchas probabilidades de sufrir una pérdida de visión. Los indicadores demográficos ponen de manifiesto que fuera del área metropolitana de Melbourne hay importantes bolsas de población envejecida (Rudd, 1989) (3).

Se estima que sólo un 3 por ciento de la población con baja visión es usuaria de los servicios multidisciplinarios de rehabilitación de la baja visión (Lovie-Kitchin) (4). Las personas mayores que desarrollan una discapacidad a edades avanzadas debido al efecto combinado de una pérdida sensorial y del envejecimiento, sólo pueden beneficiarse de la rehabilitación cuando el centro donde se prestan los servicios de asistencia está cerca de donde residen. Y es así por un doble motivo: porque el acceso a la clínica de baja visión es posible y porque la interacción entre los servicios de apoyo, los cuidadores y la familia se facilita gracias a la proximidad.

Población de más de 65 años
	Región
	1991
	2001
	% Aumento

	Sunraysia....................................................
	8.900
	10.700
	20

	Wimmera.........................................……….
	24.500
	27.200
	11

	Glenelg........................................................
	13.900
	14.500
	4

	Barwon........................................................
	36.000
	41.700
	16

	Loddon*.......................................................
	24.600
	27.800
	13

	Goulburn*....................................................
	27.800
	33.200
	19

	Gippsland....................................................
	34.900
	43.700
	25

	A. Metropolitana**.......................................
	344.200
	378.000
	10

	TOTAL.........................................................
	514.800
	576.000
	12


En 1972, los servicios de baja visión tenían su sede en Kooyong y habían fundado clínicas satélite en Mt. Eliza, Ballarat y Shepparton, pero era evidente que numerosas poblaciones envejecidas no tenían acceso a las clínicas de baja visión. La Asociación de Ciegos Ltd. ya había establecido servicios e infraestructuras en la mayoría de las regiones, lo que facilitaba la creación de clínicas de baja visión. Se buscaron fuentes de financiación para construir esas clínicas y adquirir equipamiento clínico y dispositivos de ayuda a la baja visión y, en función de las nuevas necesidades, se fueron transfiriendo los recursos de personal adicionales para cubrir los servicios administrativos y de rehabilitación de los nuevos centros.

Directrices de futuro para los servicios de baja visión

Las Directrices de Futuro para los Servicios de Baja Visión de la Asociación de Ciegos Ltd. se establecieron en 1992, en colaboración con representantes del departamento de Oftalomología de la Universidad de Melbourne y de la escuela universitaria de Optometría de Victoria, a quienes se nombró miembros electos del Grupo Asesor para la Baja Visión. En este documento se fijaban los Principios Operativos que servirían de guía para la fundación y desarrollo de clínicas regionales de baja visión (Moore y Myers, 1992) (5). El Grupo Asesor para la Baja Visión sigue actuando como organismo consultivo que garantiza el cumplimiento de la normativa establecida y la calidad de los servicios.

Documento sobre los criterios de calidad de los servicios

Los Criterios del Consejo Nacional de Acreditación comenzaron a ponerse en práctica en la clínica de baja visión de Kooyong en 1980(6), siendo así que se consideró importante que los servicios cumplieran los criterios internacionales de calidad relativos a la rehabilitación de la baja visión.

Aunque con el paso del tiempo se ha hecho necesario adaptar parte de la terminología y de los procedimientos empleados a los distintos programas profesionales e industriales (Myers, 1992) (7), los criterios de calidad y las directrices de funcionamiento continúan siendo la referencia básica de la red de clínicas de baja visión creada por la Asociación de Ciegos Ltd.

La Asociación de Ciegos Ltd. estima que los servicios de baja visión son el punto de arranque y el fundamento de su objetivo de reducir el impacto que la ceguera, la discapacidad y el envejecimiento tienen en el individuo, y garantiza la existencia de los recursos necesarios para que puedan aplicarse los principios operativos.

Evaluación de campo

Con objeto de garantizar que todas las clínicas de baja visión cumplieran los criterios de calidad establecidos, se elaboró un documento para la evaluación global de los servicios (Myers, 1992) (8). Este documento, llamado "Evaluación de campo", se utiliza en todas las clínicas, a las que proporciona valiosos indicadores para la planificación y el desarrollo de los servicios. Se trata de un documento dinámico que puede utilizarse a modo de lista de comprobación de la calidad de los sistemas y servicios clínicos y administrativos. La información derivada de la evaluación sirve para identificar los problemas regionales y organizativos que deben resolverse. A modo de ejemplo, se pueden citar algunas de las preguntas contenidas en el documento:

—
En la sección dedicada a la programación: ¿posee el servicio planes anuales y quinquenales?
—
En la sección dedicada a la mejora del entorno: ¿se puede acceder a la clínica de baja visión en silla de ruedas?
El documento actual consta de seis secciones que evalúan la programación, el personal, las actuaciones clínicas, el equipamiento clínico, el funcionamiento administrativo y la mejora del entorno. En el futuro, los documentos de "Evaluación de campo" revisados podrán incluir secciones adicionales dedicadas a otros criterios de calidad y profundizar con mayor detalle en algunas de las secciones ya existentes.

Gestión de una red de servicios de baja visión

La directora de los Servicios de Baja Visión, Carolyn Myers, es la encargada de supervisar el desarrollo de los servicios de baja visión y de facilitar la aplicación de los criterios de acuerdo con los principios operativos. La comunicación continuada con los directores regionales y el personal de los servicios de todos los centros regionales y metropolitanos es importante para el buen funcionamiento de la red. Para mantener esta comunicación, se recurre tanto a medios informales como a mecanismos formales, tales como reuniones periódicas vía teléfono, seminarios para el desarrollo profesional y boletines informativos.

Normativa relativa a los servicios y al equipamiento clínico

Los optometristas de la Asociación de Ciegos Ltd. trabajan para la escuela universitaria de Optometria de Victoria y se les exige que posean un nivel específico de experiencia profesional. Uno de los requisitos indispensables para su incorporación es que posean el diploma de postgrado en Baja Visión de la Universidad de Melbourne y que hayan asistido al curso de supervisión del empleo que imparte la Clínica de Baja Visión de Kooyong, el único centro acreditado para impartir dicho curso hasta el momento.

En un principio, el jefe de los Servicios de Baja Visión de la escuela universitaria de Optometria de Victoria es quien se encarga de proporcionar los servicios optométricos en todas las clínicas de baja visión regionales. Cuando es posible, se contrata a optometristas de la región que cumplen los requisitos profesionales establecidos, a la vez que se anima a los médicos de la región a formarse en este área.

La normativa que regula el funcionamiento de los servicios hace referencia al equipamiento clínico, a las ayudas a la baja visión y a los procedimientos clínicos y administrativos. La normativa es importante en tanto en cuanto garantiza la equidad en el trato a los clientes con baja visión, tanto en lo referente a los reconocimientos como a la rehabilitación: todos han de ser atendidos por profesionales con experiencia, pagar el mismo precio por las ayudas y el equipamiento y tener acceso a la misma gama de servicios de apoyo.

La estandarización de los servicios hace posible que todo el personal pueda realizar sustituciones en otras clínicas cuando se plantea esa necesidad. Las salas de las clínicas, por ejemplo, son idénticas en cuanto a su disposición y equipamiento, de manera que un optometrista de otro centro sabe que los optotipos de lectura están guardados en un cajón determinado o que las lentes de aumento están en la parte superior derecha del armario.

En la clínica de baja visión de Kooyong hay un equipo encargado de revisar el equipamiento para la baja visión y elaborar una lista del equipamiento y las ayudas a la baja visión que hay que utilizar, una lista en la que se incluyen los precios y que se hace llegar a todas las clínicas.

Criterios para la rehabilitación

El modelo de rehabilitación de Kooyong se ha convertido en sinónimo de equipo multidisciplinario de trabajadores sanitarios coordinados por un director de casos, a quien corresponde elaborar el programa individual de objetivos para cada caso sobre la base de la información obtenida de los clientes (Myers, 1993).

Criterios administrativos

Los procedimientos para registrar la información son uniformes en todos los centros de la organización. Si un cliente se traslada a otra región y desea continuar recibiendo servicios, transferir su ficha e integrarla en el sistema de la región a donde se ha mudado no supone ningún problema. La informatización de las historias de los clientes permite garantizar el acceso de todas las regiones a toda la información pertinente sobre cada cliente y los servicios que recibe.

Los procedimientos aplicados a la contabilidad, al archivo y al funcionamiento administrativo están estandarizados.

Marketing

Se ha elaborado un plan de marketing de ámbito estatal para la programación de los servicios de baja visión en 1996/97. De acuerdo con esta programación, se llevará a cabo un estudio de mercado y se planificará la prestación de servicios en concordancia con sus resultados, a la vez que se coordina la promoción de los servicios en los centros pertinentes. Hasta el momento se han llevado a cabo programas individuales de marketing en respuesta a los objetivos de programación de algunos servicios específicos de baja visión.

Programas educativos para el personal: instrucción y formación

El personal de todas las clínicas de baja visión ha asistido a un programa educativo sobre la baja visión impartido en Kooyong (Myers, 1993) (10). Este curso sirve para garantizar que todo el personal conozca el funcionamiento de los servicios e identifique las funciones y responsabilidades de cada puesto. Durante el curso se reparte un Manual de Recursos que se convierte en un instrumento de referencia básico para cada participante.

La organización imparte al personal recién incorporado un curso global de instrucción y formación.

CONCLUSIÓN

La Asociación de Ciegos Ltd. ha emprendido en los últimos tres años un desarrollo importante de los servicios de baja visión. La actual revisión de los modelos de servicio y el establecimiento de nuevas alianzas estratégicas prometen una perspectiva de futuro interesante. Los retos son numerosos, pero la consolidación de la red de servicios nos permite contemplar el futuro con grandes esperanzas.
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CIEN MIL PALABRAS SOBRE LA BAJA VISIÓN: Reflexiones en el momento de la publicación del libro "Niños con baja visión. Desarrollo, crianza, cuidado y educación"

Paula A. van Woudenberg

Bartiméus, Postbox 1003, 3700 BA Zeist, The Netherlans

La integración es un objetivo importante en la crianza y educación de los niños y jóvenes deficientes visuales en los Países Bajos. En los últimos años se ha producido un fuerte incremento de niños deficientes visuales a los que proporcionaba apoyo la gente del vecindario. En estas circunstancias, el niño y la familia entran en contacto con muchas personas que saben muy poco, o nada, de lo que implica tener baja visión lo que, después de todo, es relativamente poco frecuente.

La familia, los amigos, los médicos, los profesores y otras personas que estén en contacto con un niño deficiente visual pueden ayudar a los padres a conseguir que el desarrollo y la integración del niño sean óptimos ... siempre que tengan alguna idea de lo que significa esta deficiencia. Cada vez es mayor la necesidad de centros e instituciones educativas que se especialicen en el apoyo a los deficientes visuales para dedicarse a este grupo objetivo. Esto se puede aplicar especialmente a las personas con baja visión, que es una deficiencia muy difícil y vaga que evoca sensaciones de incertidumbre tanto para las propias personas visualmente disminuidas como para los que están a su alrededor.

Si usted le pregunta a diez personas al azar lo que significa ser ciego, puede esperar que, en la mayor parte de las respuestas, le detallen todas las cosas que las personas ciegas no pueden hacer pero también, expresar una sorpresa y admiración por todas las que son capaces de hacer. Si hace la misma pregunta sobre las personas con baja visión, la respuesta será más dubitativa: "Creo que pueden montar en bicicleta o, a lo mejor, sólo en carreteras poco transitadas ... pero me parece que no pueden conducir un coche". O bien: "Estoy casi seguro de que pueden jugar al fútbol... aunque es que no pueden ver la portería?" Examinan lo que es posible y lo que no lo es. Lo mismo que los padres que están continuamente intentando decidir lo que les pueden pedir a sus hijos y lo que no. Los padres se enfrentan a una tarea difícil: criar a un hijo para que sea independiente mientras aprenden cuál es el límite de la dependencia.

La mayor parte de los padres no tienen ninguna experiencia sobre lo que significa tener un hijo con baja visión. Enfrentarse a esta minusvalía supone bruscamente que las expectativas se derrumban y el marco de referencia normal se desintegra sin que haya la menor señal de que algo lo va a reemplazar. La experiencia de la vecina como madre ya no les ofrece un ejemplo a seguir y no pueden hacer preguntas a sus amigos sobre la forma en que lo hacen ellos.
Dentro del campo del cuidado especializado se ha ido produciendo una toma de conciencia de que la baja visión tiene sus propios problemas específicos, que requieren un tipo de solución completamente concreto e individual. Aunque ahora empezamos a entender más sobre todo lo relacionado con estos problemas, siguen existiendo (por lo menos en los Países Bajos) preciosas pero pocas informaciones o publicaciones sobre los aspectos "no médicos" de la crianza, desarrollo y educación de los niños con deficiencias visuales. Tampoco es muy sorprendente: piense solamente en la manera en que escribe usted sobre los "niños con baja visión", cuando toda forma de deficiencia visual es diferente y tiene su propia serie de consecuencias. La diversidad del grupo produce una cierta desgana a hacer declaraciones generales. Acaso por esta razón la información que se ha conseguido a partir de la investigación científica es bastante limitada: los estudios se ocupan principalmente de los niños ciegos y de los que padecen deficiencias visuales serias o de un grupo que se describe vagamente como "deficientes visuales". Sin embargo, nuestra experiencia al trabajar con niños con baja visión nos ha enseñado que, a pesar de todas las diferencias, sigue habiendo semejanzas. Y una de las más sorprendentes es la naturaleza nebulosa de la deficiencia.

Con demasiada frecuencia, la gente con baja visión se tiene que enfrentar con una falta de entendimiento que nace de la ignorancia y del desconocimiento de la deficiencia. Con demasiada frecuencia, existe una imagen falsa, según la cual los visualmente deficientes son personas que se caracterizan por su torpeza, inseguridad y dependencia.

En el libro "Niños con baja visión" surge otra idea. Se buscó un marco en la "teoría de resolución" que mantiene que las personas enfrentadas a una situación que produce tensión (una deficiencia) tenderán naturalmente a encontrar un nuevo equilibrio a partir del cual puedan avanzar. Y la mayor parte de los deficientes visuales lo consigue, con o sin la ayuda de expertos. La baja visión es algo con lo que se puede convivir y no tiene por qué, ser un obstáculo para la felicidad. Pero exige un esfuerzo adicional tanto de los deficientes visuales como de las personas que forman su círculo personal.

El libro abarca la infancia, la adolescencia y los primeros años de la edad adulta.

Sigue a la persona deficiente visual a través de las diversas etapas del desarrollo, desde el nacimiento hasta el momento en que se establece una identidad social. Esto proporciona a los padres con niños pequeños la oportunidad de examinar lo que les deparará el futuro: qué les espera a nuestros hijos? También les ofrece a los padres la perspectiva que necesitan para ayudarles a mantener el optimismo mientras crían a sus hijos.

El conocimiento de las circunstancias, las causas y los efectos de la deficiencia visual contribuye, considerablemente, a que los padres acepten esta deficiencia.

Entender la manera de hacer concesiones para las diversas circunstancias de la deficiencia reduce la sensación de indefensión y también puede servir de apoyo a los padres en su trato con las personas que proporcionan cuidados profesionales.

La paradoja que se plantea cuando se presta atención específica a la deficiencia visual proviene probablemente del hecho de que, por un lado, se plantea la exigencia de insistir en lo que es especial en el desarrollo y crianza de un niño visualmente disminuido: por decirlo de alguna manera, la deficiencia se coloca bajo una lupa. Por otro lado, la situación exige realmente una perspectiva amplia: los que están implicados en ella tienen que darse cuenta de que el niño deficiente visual es, por encima de todo, un niño, alguien con muchas cualidades y que, además, tiene baja visión. Por lo tanto, deben prestar atención a la deficiencia visual ("hace que el niño sea especial") para tener la seguridad de que las otras facetas del niño, sus aptitudes, aparezcan bajo la luz más favorable. Una de las cosas más importantes cuando se está criando y educando a un niño deficiente visual disminuido debe ser optimizar su potencial visual. Hay que hacer todo lo posible para proporcionarles la oportunidad de que exploten su capacidad visual (por ejemplo, adaptando su entorno) y hagan uso óptimo de los mecanismos compensatorios.

El argumento anterior también deja claro que es necesario controlar el desarrollo psico-social de cada niño desde una edad muy temprana. El niño tendrá que ser capaz de hacer frente a las expectativas, tanto razonables como no razonables, de una sociedad "con visión". El hecho de que la visión deficiente sea relativamente poco corriente, también implica que la sociedad nunca parece estar preparada para enfrentarse a ella. En consecuencia, los niños tienen que prepararse para ello y su entorno inmediato puede desempeñar un papel muy importante en esta preparación. Cuando un niño se enfrenta a una nueva situación con confianza en sí mismo y la sensación de que tiene capacidad para hacerlo, aumentan las oportunidades de que tenga éxito y esto también es cierto para las personas con visión deficiente. Y el éxito, a su vez, estimula la confianza en uno mismo. Todas las personas importantes para el niño de su entorno inmediato —la familia, los profesores, los amigos, el profesor de piano y los vecinos— pueden ayudarle a que desarrolle esta confianza en sí mismo. Pero todos ellos necesitan que se les ayude para que puedan entender lo que significa la deficiencia visual.

Al escribir este libro para nosotros ha quedado claro que todavía les queda mucho por hacer a la sociedad, a los centros de atención, a los investigadores, a los padres y a los profesores —en especial en lo que se refiere a la crianza y educación de los niños y jóvenes— por los deficientes visuales, tanto en cuanto a personas como en la integración de grupo. Al esforzarse por tener éxito los deficientes visuales tienen una tarea por delante que llevar a cabo, lo mismo que todos nosotros. Los profesionales tienen que seguir acumulando experiencia y conocimientos para someter a prueba esos conocimientos y, por encima de todo, hacer que están disponibles para todo el mundo que está implicado.

"Niños con baja visión" se escribió con el fin de que supusiera un incentivo, para dar una interpretación y una explicación de nuestro conocimiento y experiencia actuales y del desarrollo de nuestros sueños para el futuro. En este sentido, el libro es más un principio que un final.
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VALORACIÓN VIDEOLÓGICA Y ENTRENAMIENTO DE LA PERCEPCIÓN VISUAL EN NIÑOS Y JÓVENES CON LESIÓN CEREBRAL

Lies Bouwmeester, Paul L. Looijestijn, Baukjen Koopman y Aart. C. Kooijman

Visio National Foundation for the Visually Impaired and Blind, Regionale Instelling Noord, Postbus 144, 9750 AC Harén.

INTRODUCCIÓN

Este artículo trata de los hallazgos de la investigación y de la experiencia en el entrenamiento visual en niños y jóvenes con lesión cerebral, que se lleva a cabo desde septiembre de 1994 en VISIO-Regionale Instelling Noord. En esta institución se utiliza el modelo de rehabilitación interdisciplinaria (1) que, en gran medida, se basa en el soporte conceptual de la Clasificación Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalías (ICIDH: "International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps") (2), (3), (4).

El trabajo interdisciplinario permite a las diferentes disciplinas proporcionar colectivamente un cuadro común que contempla estos problemas visuales desde la perspectiva de la lesión, la incapacidad y la limitación.

—
En lo referente a la lesión, la valoración videológica se centra en cuatro grupos de funciones visuales: funciones óculo-motoras y visuo-sensoriales que se miden en la evaluación de funciones visuales, y funciones visuo-perceptivo-cognitivas y visuomotoras, que se miden en la evaluación de la percepción visual (5).
—
En lo referente a la incapacidad, el entrenamiento visual se centra todo lo posible en la vida diaria. Han Nakken, Profesor del Departamento de Educación Especial de la Universidad Estatal de Groningen, afirma lo siguiente: "adiestre en lo que quiera adiestrar, manteniendo su actividad próxima al área en la que el niño presenta problemas, adiestre de acuerdo con las necesidades del niño y en aquellos aspectos en los que quepa esperar un efecto permanente."
—
En lo referente a la limitación, efectos que cabe esperar en las funciones visuales susceptibles de aprendizaje y a las que la Valoración de la Percepción Visual, en concreto, se orienta tras una verificación posterior. Establecer cuáles de estos efectos pueden influir sobre el grado de limitación, de modo que el niño pueda de nuevo asumir sus actividades diarias y estar en condiciones de superar las exigencias del ambiente, en casa y en el colegio.
Para perfilar estos objetivos se ha elaborado un formulario que refleja los progresos de las personas involucradas.
Las personas en contacto social directo con el niño, especialmente los padres y maestros, juegan un papel protagonista en la realización del entrenamiento.

"Es sabido que los niños con parálisis cerebral sufren con frecuencia deficiencias visuales cerebrales (8)". Las consecuencias sensitivo-motoras de la parálisis cerebral suelen ser tan radicales, en lo referente a la actividad global cotidiana del niño, que centran toda la atención. Con frecuencia se sospecha que las deficiencias de la percepción visual impiden el desarrollo del niño.

Hasta ahora, la experiencia ha demostrado que la alarma no surge hasta que el niño no va a la escuela o incluso hasta que ya lleva un tiempo considerable asistiendo a ella.

Grupo de estudio

El grupo de estudio incluye niños y jóvenes que sufren limitaciones de la percepción visual como consecuencia de parálisis cerebral congénita o adquirida. Todos los niños, en mayor o menor medida, sufren deficiencias sensitivomotoras para las que reciben tratamiento en un centro de rehabilitación. Hasta ahora la experiencia se ha obtenido con 10 niños de edades comprendidas entre los 7 y los 18 años. Es característico de este grupo de niños que toda su vida ha estado ocupada con tratamientos.

Objetivo

El objetivo final persigue la mejoría de la percepción visual, actuando tanto en el hogar como en el colegio mediante la aplicación de una clasificación de las alteraciones de la percepción visual.

El videólogo y el psicólogo infantil/videólogo clasifican y evalúan las deficiencias visuales secundarias a la parálisis cerebral, con el fin de poder proporcionar al niño y a sus padres una visión clara de estos complejos problemas.

El terapeuta ocupacional permite al niño o al joven, así como a quienes les rodean, que se formen una idea de los problemas visuales y de la situación práctica en la escuela y en casa, de forma que el programa de adiestramiento pueda integrarse en el medio social del niño. Proporciona ayudas prácticas a padres y maestros para obtener avances tanto en la actitud hacia la visión como en las funciones visuales.

El siguiente caso puede utilizarse como ejemplo ilustrativo de la fase de evaluación y tratamiento.

Job es espástico como consecuencia de haber sufrido parálisis cerebral durante su nacimiento, que fue prematuro. Puede caminar pequeñas distancias con ayuda de unas andaderas y dispone de una silla de ruedas para distancias más largas; la coordinación de los movimientos finos de la mano está alterada por la espasticidad. Job tiene 8 años y recibe educación especial. Sus padres han llamado a Visio pues existían dificultades no aclaradas en la percepción visual, tanto en la escuela como en casa. El equipo interdisciplinario decidió realizar una evaluación exhaustiva ya que el estudio oftalmológico no detectó causa suficiente para estos problemas.

FASE DE EVALUACIÓN

Perfil visual

" En el perfil visual, incluido en la historia del paciente, puede resumirse toda la información referente a la enfermedad o al trastorno del sistema visual, las limitaciones visuales, la incapacidad y las posibilidades de un usuario.
Si el perfil es claro y unívoco, resulta esclarecedor en lo referente al diagnóstico y posterior rehabilitación, que puede incluir entrenamiento visual. Si no lo es, es necesario llevar a cabo más estudios en una o más direcciones y los resultados de estas evaluaciones se incluyen en el perfil visual." (5), (7).

Con el fin de adquirir un panorama claro de la razón por la que estos niños tienen dificultades con la percepción visual, se emplea el mismo modelo de clasificación para elaborar el perfil visual que con los niños con deficiencia visual ocular. La única diferencia es la interpretación del perfil, que es distinto debido a la naturaleza del problema cerebral, que muestra un cuadro específico con estos rasgos:

—
Afectaciones leves de las funciones oculomotora y sensorio-visual.
—
Afectaciones graves .visuomotoras y de la motilidad visual.
Ante estas complejas situaciones, una clasificación permite penetrar en la compleja naturaleza de los problemas y proporciona puntos de partida para la mejora de la percepción visual.

Siempre se mantiene una entrevista con los padres, niños, jóvenes y maestros para analizar los resultados del perfil visual y presentar las evaluaciones. Los profesores y los padres señalan una y otra vez que el hecho de desentrañar los problemas de percepción representa un alivio. De este modo, tanto padres como maestros reciben en sus propias manos los instrumentos para penetrar en la naturaleza de los problemas que van a estar presentes a lo largo de toda la vida del niño.

Grado de deficiencia

Un hecho importante en relación con este grupo de niños bajo estudio es que el trastorno es de tipo neurológico. En combinación con las deficiencias visuales, las alteraciones sensitivo-motoras que limitan la capacidad de moverse con independencia hacen que el niño, hablando en términos visuales, experimente el mundo de manera diferente.

La evaluación videológica proporciona un método de analizar los problemas. Basándose en ella, puede realizarse simultáneamente un análisis centrado en la relación entre los problemas perceptivos que el niño experimenta, la influencia sobre la actitud visual ante la percepción adquirida a partir de la observación realizada durante la evaluación, las deficiencias visuales medidas y el diagnóstico médico.

Job también se ajusta al cuadro de deficiencias oculomotoras y sensorio-visuales ligeras, por una parte, y de graves alteraciones de la percepción visual por otra.

En el caso de Job, los resultados de la Valoración de las Funciones Visuales indican:

*
Función oculomotora: La desviación de la posición de los ojos se ha corregido con una operación para el estrabismo a una edad temprana, pero el ojo izquierdo se desvía hacia dentro como consecuencia de la fatiga; sin embargo, la capacidad de visión en profundidad con ambos ojos parece estar ausente; la fijación, el seguimiento y la realización de sacudidas se producen normalmente; los movimientos oculares no muestran ninguna peculiaridad; no es posible encontrar explicación a partir de las funciones binoculares, de los movimientos oculares o de ambos, puesto que en momentos diferentes de la evaluación mueve la cabeza hacia atrás de forma variable.
*
Función visuo-sensorial: la agudeza visual es de alrededor de 0,6 para objetos próximos y distantes; los campos visuales indican la existencia de una hemianopsia homónima izquierda; la luz del sol plantea graves problemas a Job; la iluminación no ejerce ninguna influencia objetivamente mensurable sobre la agudeza visual; la sensibilidad al contraste es buena y la percepción cromática es normal.
Ante los resultados de la Evaluación de la Percepción Visual, cabe concluir que:

*
Percepción visual: Job obtiene puntuaciones bajas o muy bajas en las siguientes secciones: apreciación de diferencias y semejanzas, percepción de imágenes bidimensionales de formas abstractas y figuras en contorno, reconstrucción de elementos espaciales sencillos, memorización del orden de imágenes visuales, identificación de fragmentos y disposición de los mismos en un todo, como si fuera un rompecabezas. La atención se centra en la forma de la pieza del rompecabezas, pero no en la imagen.
*
Función visuo-motora: la ejecución locomotora de la reproducción de esquemas sencillos supone un gran esfuerzo.
*
La denominación y la identificación de objetos, juguetes e imágenes coloreadas se ejecuta bien.
Nivel de incapacidad — Actitud visual:

De forma adicional, el terapeuta ocupacional observa la actitud visual del niño, a menudo junto con el fisioterapeuta, con el fin de poder integrar en ella la influencia de las discapacidades sensitivo-motoras. El tono anormal parece tener gran influencia sobre la conducta perceptiva del niño espástico. Estas observaciones no sólo proporcionan una impresión acerca de la forma aprendida de mirar, sino que además permiten formarse una idea sobre cómo es el niño: exigente, llorón u observador. ¿Disfruta el niño realizando actividades visuales o no? En el caso de Job, varios investigadores albergaron serias dudas acerca de sus capacidades visuales. En varias mediciones parecía existir una pérdida sustancial pero, sin embargo, los resultados diferían entre la pérdida binasal y la bitemporal. Parece que los investigadores resultaban confundidos por la forma en la que Job sostiene la cabeza, que depende de la influencia de los espasmos. La deficiente regulación del tono hace que la cabeza caiga hacia atrás, posición que puede ser responsable de la pérdida en la capacidad visual de los cuadrantes superiores del campo visual. Mediante grabaciones de vídeo y observaciones durante la estancia en la escuela se ha conseguido aclarar la cuestión, de forma reiterada, analizando la incapacidad a partir de la deficiencia. Los investigadores pudieron llevar a cabo una evaluación ordenando las influencias de los diferentes niveles.

Las mediciones y observaciones realizadas confirman que, con toda certeza, existe una hemianopsia homónima en el lado izquierdo. Además, Job tiene dificultades para seleccionar estímulos externos; los sonidos le distraen fácilmente, pierde con facilidad la atención en las clases y tiene una escasa capacidad de concentración, como ocurre con frecuencia en los niños con lesión cerebral. Las influencias del tono alterado, la atención oscilante, la pérdida de la capacidad visual y las alteraciones de la percepción visual hacen que Job tenga una estrategia desestructurada de la "mirada". Difícilmente puede realizar tareas tales como mantener la vista fija sobre la página, levantar la vista, retomar el punto previo de fijación o detectar cambios en sí mismo, capacidades escolares básicas todas ellas.

Una estrategia adecuada de la "mirada" es un requisito previo para que estos niños se enfrenten con el material didáctico. Un inconveniente de los niños como Job es que una parte importante del material didáctico educativo está representado visualmente para hacerlo ilustrativo.

Parece que en niños que, como Job, padecen deficiencias de la percepción visual, la aportación de información visual tiene, de hecho, un efecto desconcertante y da lugar a un obstáculo en lugar de prestar ayuda.

—
Elaboración de un inventario de percepción visual en la escuela y en el hogar:
Los resultados de estos investigadores se aplican a las situaciones de la vida diaria, elaborando un inventario de los problemas asociados a las deficiencias, junto con el niño, los padres, los maestros y los rehabilitadores.

En el caso de Job se elaboró el siguiente inventarío:

*
Tiene dificultades para aprender a escribir. AJob le resulta muy difícil establecer una relación entre las líneas y la dirección de las líneas tanto de texto como de números. Termina por escribir sólo parcialmente las letras y los números. Esto concuerda con los resultados de la evaluación de la percepción visual, en la que Job obtiene puntuaciones bajas en la sección de construir un todo a partir de partes y en la dirección de líneas.
*
Tiene dificultades para mantener la vista fija en la página.
*
Percibe las imágenes en blanco y negro en un plano bidimensional; sólo se desenvuelve bien con imágenes coloreadas.
*
No puede procesar demasiada información visual ni llevar a cabo tareas que exijan mirar hacia arriba; no mira estructuradamente y se siente confuso.
*
Se desenvuelve bien en tareas con ordenador, por ejemplo, escribir, manejar programas aritméticos o de lenguaje. Atrae casi toda su atención y no hay ninguna otra cosa que le entretenga tanto como trabajar con el ordenador.
*
En casa consigue mantener mejor la vista centrada en la página; hay menos ruidos que en clase y se distrae menos.
Nivel de incapacidad

No es posible identificar la naturaleza de los problemas visuales porque existen alteraciones en más áreas como consecuencia de la lesión cerebral.

En el caso de Job parece que la función verbal es buena. Tiene respuesta para todo, lo que hace que parezca que desempeña bien su papel como alumno. Sin embargo, tanto en el colegio como en casa, está estacionado y no hay progreso en su nivel cognitivo de acuerdo con su edad.

Mediante la evaluación videológica se pueden identificar y reconocer las funciones visuales. A este respecto, parece que Job se desenvuelve peor en lo referente a la percepción visual de lo que la evaluación indica. A menudo es necesario retroceder primero a los requisitos básicos para la percepción visual. En el caso de Job, esta actitud tiene un efecto positivo sobre su actuación como alumno.

FASE DE TRATAMIENTO

Programa de entrenamiento

En una situación práctica, los requisitos previos se ensayan con vistas a utilizarlos en el material didáctico. Un punto de partida es que los ejercicios se mantienen lo más cerca posible de los contenidos docentes y de las actividades diarias en el hogar.
Habitualmente el terapeuta ocupacional ensaya los requisitos una vez por semana. El maestro lo presencia y lo adapta al material didáctico. En el caso de los problemas menos complicados, los maestros pueden llevar a cabo el entrenamiento por completo, con el asesoramiento del terapeuta ocupacional.

Con la cooperación de maestros y padres, el terapeuta ocupacional elabora un programa para cada niño por separado: "un programa de práctica para cumplir". Las prioridades de los ejercicios se establecen colectivamente, en función de los contenidos docentes y de las circunstancias de fondo. Los contenidos educativos siempre están en relación con los problemas que el niño experimenta en la escuela y en casa y se presentan de una manera variada.

En mayor o menor grado, prácticamente todos los niños presentan una forma no estructurada de "mirar".

Una vez que el perfil visual ha quedado claro, se puede elaborar un programa de ejercicios en el seno de los contenidos educativos, que en el caso de Job se orienta hacia:
*
las deficiencias visuo-sensoriales: la postura sedente y, junto con ella, la distancia de "mirada" y su influencia sobre la pérdida en la penetración visual.

*
La influencia sobre los defectos en la percepción, la visuo-locomoción y la atención.
Para empezar, se ajusta la postura sedente, y con ella la distancia de "mirada" en su pupitre y ante el ordenador, tanto en la escuela como en casa. Una vez hecho esto, el tratamiento se orientó inicialmente hacia el aprendizaje de una conducta de "mirada" tranquila y estructurada, como un requisito previo para poder actuar sobre las dificultades de percepción.
*
En el área del lenguaje, ejercitar actividades, construir conjuntos a partir de sus componentes, apreciar diferencias y similitudes y memorizar secuencias.
*
La lectura propiamente dicha progresa; el mantenimiento de la vista fija en la página parece constituir sobre todo un problema de atención. Job se distrae con facilidad, eleva la mirada y pierde la fijación en la página. Un simple señalador soluciona el problema.
*
En lo referente a la escritura, Job elabora parcialmente letras, a su manera pero sin embargo de forma legible. Esto constituirá un obstáculo, debido a su deficiente visuoloco-moción. Por contra, sin embargo, mecanografiar un texto se le da bien.
*
En aritmética fue necesario volver al ejercicio condicional con elementos concretos, para lo cual los atractivos programas de ordenador ejercieron una buena influencia.
*
Como ya se pide demasiado a Job durante el día, no se realizan ejercicios específicos en casa. Sin embargo, los elementos perceptivos mencionados anteriormente se introducen a través de juegos que comparte con sus padres y su hermano pequeño, especialmente durante los fines de semana y las vacaciones.
Sigue siendo importante ofrecer continuamente a Job material didáctico estructurado y orientado que actúe sobre la base de una información visual escasa. Ello le hace sentirse más seguro en la comprensión de lo que ve.

En otro caso, un niño de 10 años de edad posee una percepción deficiente de las figuras de fondo, por lo cual se planteaban problemas en el área de topografía cuando se encuentran líneas de ferrocarril, ríos y ciudades.

El perfeccionamiento de la percepción de las figuras de fondo se empieza con ejercicios sobre elementos prácticos que se integran lo antes posible en el material didáctico de topografía. De este modo se avanza hacia una generalización en el material de enseñanza.

Los padres juegan un papel fundamental. Es importante que comprendan el adiestramiento y que lo apoyen. Se emplea una libreta de apuntes para intercambiar información y se realizan visitas a casa en las fases de evaluación.

Duración del tratamiento: la experiencia adquirida hasta ahora muestra que al menos hace falta medio año para integrar el adiestramiento en el ambiente escolar y doméstico. Durante este periodo se realizan periódicamente evaluaciones con los maestros y los padres.

Medios

*
Material visual con diferentes objetivos.
*
Programas de ordenador
*
Material de la propia escuela. Las escuelas parecen disponer de un número sorprendentemente grande de programas de ordenador que incluyen elementos de percepción visual. También hay una amplia gama de juegos visuales.
Cuando los maestros comprenden el tipo de ejercicios necesarios, a menudo vienen desde la escuela con ideas y material de prácticas.

EVALUACIÓN DE LA EFICACIA

Efectos dirigidos a:

*
Establecer una relación directa con las dificultades visuales y las minusvalías que de ellas dependen en la escuela y en casa.
*
Permitir al niño que comprenda la relación causal entre las dificultades que sufre y sus problemas en la percepción visual, estableciendo directamente el nexo entre el material didáctico y las actividades diarias.
*
Realizar un análisis crítico del efecto del entrenamiento como posible resultado de esta forma de interacción con el ambiente directo en el que se desenvuelve el niño a lo largo de todo el día.
*
Incrementar el efecto del aprendizaje invitando a los maestros a integrar los aspectos propios del adiestramiento en los contenidos docentes y practicarlo con frecuencia en una situación de aprendizaje que el niño reconozca. Tiene poca utilidad ensayar una o dos veces por semana, algo habitual en actividades terapéuticas.
Resultados de las mediciones de los efectos de la Valoración de la Percepción Visual: desde el adiestramiento hasta la actualidad

*
La actitud visual de todos los niños ha mejorado.
*
El niño precisa más tiempo en la situación de prueba lo cual, en general, mejora los logros en el terreno visual y estos logros se mantienen muy por encima de la media.
*
Tanto en casa como en la escuela en niño experimenta una evidente mejoría de la "mirada" en circunstancias cotidianas y escolares. Como norma, la actividad sigue un ritmo lento. El niño se toma su tiempo y procede despacio para "mirar" mejor, lo que mejora los resultados.
*
Con frecuencia aumenta la satisfacción de realizar tareas visuales.
PUNTOS PARA LA DISCUSIÓN
*
Los niños con parálisis cerebral son un grupo olvidado en la rehabilitación visual.
*
Hay que ser cautos en lo referente a los resultados del adiestramiento en niños con lesión cerebral. La experiencia obtenida hasta ahora se ha logrado en un número limitado de niños. Esta experiencia indica que el adiestramiento basado en una evaluación cuidadosa ejerce efectos positivos sobre el comportamiento del niño en la vida diaria.
*
Siempre habrá solapamiento en la clasificación de las afectaciones visuales y sensitivo-motoras.
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CONSULTA Y CONSEJO PARA ADULTOS DEFICIENTES VISUALES CON PATOLOGÍAS ASOCIADAS

Geert W. van Delden

Visio(1) Dep. Consultation and advice

INTRODUCCIÓN

Existen numerosos individuos discapacitados psíquicos que también son deficientes visuales. Es muy probable que individuos con deficiencias mentales tengan también un malfuncionamiento visual. Cuanto mas bajo sea el funcionamiento intelectual de un individuo, mayores probabilidades tendrá de tener un problema visual.

La bibliografía estima porcentajes entre el 59 y el 77%. Y viceversa, muchas personas con deficiencias visuales tienen también déficits mentales. Esto es comprensible dado que el desarrollo visual y el desarrollo cerebral están estrechamente conectados. La mayoría de los individuos discapacitados mentales también tienen un problema visual.

Muchos de los defectos desarrollados son aberraciones de refracción, estrabismo, microftalmia, nistagmo, queratocono, cataratas y atrofia óptica así como trastornos visuales cerebrales. Durante los últimos años y después de haberse observado su elevada frecuencia (hasta el 75%) ha aumentado el interés por los trastornos visuales cerebrales. Esta elevada frecuencia (hasta 75%) también se da en niños con encefalopatías infantiles. El nistagmo puede estar causado por defectos de los ojos, así como por un funcionamiento cerebral deficiente. En un grupo seleccionado al azar de individuos con deficiencias mentales moderadas y severas, problemas tales como atrofia del nervio óptico y trastornos visuales cerebrales ocurren con frecuencia.

Individuos de edad avanzada con una deficiencia mental tienen una variedad de problemas concretos debido a la reducción de sus facultades visuales. Encuentran mucha dificultad en adaptarse a una situación nueva. El paso a recopilar información a través del tacto y del oído es muy difícil para personas con una orientación visual previa fuerte. Estos individuos mayores comienzan a aislarse, se niegan a salir de sus casas, se vuelven temerosos y desarrollan alteraciones del comportamiento. Si se diagnostican depresión y deterioro cognitivo como las únicas causas del problema, se tomaran las decisiones erróneas.

El reconocimiento sistemático de los defectos y limitaciones visuales deberá por tanto ocupar un lugar importante en el cuidado de personas con discapacidades mentales.

(1) Visio es una organización de servicios holandesa y un centro para el cuidado, entrenamiento, rehabilitación y guía y todos los tipos de servicios que puedan necesitar personas con deficiencia visual. Una de las divisiones de Visio es Het Huis te Echten, en inglés, la Casa de Echten, que cuida a los adultos deficientes visuales con patologías asociadas.

Los trastornos visuales en niños y adultos con discapacidades mentales múltiples son difíciles de reconocer. El principal motivo de esto es que el déficit múltiple es tan complejo que la deficiencia visual no se considera importante o ni siquiera se diagnostica. El mismo individuo con discapacidad mental no tiene maneras efectivas de demostrar su déficit. El comportamiento difícil e incomprensible a menudo se diagnostica como causado por la deficiencia mental y no por una deficiencia visual (desconocida).

El examen oftalmológico de personas con deficiencias moderadas o severas sólo tiene un éxito moderado. Muchos son incapaces de satisfacer los requisitos de examen como resultado de una falta de comprensión y competencia verbales y un enfoque visual rápidamente cambiante o defectuoso. Las técnicas "normales" de examen empleadas para definir lo que una persona ve o no ve, a menudo conducirán a un diagnóstico limitado.

Con objeto de identificar el tipo de limitación visual que sufren los deficientes mentales, se necesitan métodos de examen especialmente adaptados, próximos a los métodos tradicionales.

"Consulta y Consejo" está intentando encontrar respuestas a preguntas acerca de personas con deficiencias mentales. Estas preguntas son:

¿Nos encontramos ante un trastorno visual o comportamental?
1.
¿Cuáles son las limitaciones y los trastornos visuales?
2.
¿Existe una conexión entre conducta y trastorno visual?
3.
¿Qué consejos deben ofrecerse acerca del cuidado, adaptaciones en el entorno, y las ayudas (ópticas) mas apropiadas?
4.
¿Cuáles son los requisitos recomendables para el hogar, ocupación, trabajo y escuela?
PERFIL VISUAL

Se denomina "perfil visual" a la clasificación de datos visuales en el campo de los trastornos, limitaciones y deficiencias.

El perfil visual constituye un modelo interdisciplinario para la persona con una deficiencia visual. Comprende toda la información acerca de la enfermedad del sistema visual, la deficiencia visual, las discapacidades y las potenciales del individuo, todo lo cual se encuentra disponible en la historia clínica. Si el perfil no está claro, se requieren exámenes adicionales a uno o varios niveles y los resultados de estas evaluaciones adicionales se añaden al perfil visual.

Tal perfil visual, junto con la petición de ayuda por parte del cliente y sus objetivos, son útiles para definir el diagnóstico de rehabilitación y para especificar los programas de rehabilitación.

La evaluación es también útil para intentar responder a las preguntas descritas previamente. Puede definirse como: un análisis interdisciplinario de las capacidades y discapacidades de un individuo, con ayuda del cual pueden detectarse y fortalecerse compensaciones existentes y desarrollarse compensaciones futuras.

En la práctica esto significa que podemos hacer una lista de las capacidades y debilidades de una persona y describir su funcionamiento sensorial, cognitivo y adaptativo. Toda esta información se añade al perfil visual y nos facilita la comprensión de cuáles son las causas y cuáles los efectos.

Con objeto de identificar las causas subyacentes al daño en el sistema visual utilizamos el diagnóstico médico. Este diagnóstico oftálmico constituye una precondicion importante, sin embargo, raras veces nos indica el qué y cómo ve la persona. Es necesario medir las funciones visuales para determinar esto.

En breve, el perfil visual incluye información concerniente a:

—
Enfermedades y trastornos del sistema visual, tal como el nistagmo congénito.
—
Deficiencias de las estructuras anatómicas del sistema visual, tales como los ojos y los músculos oculares, nervios, cerebro.
—
Deficiencias y capacidades de las funciones ideológicas, tales como óculo-motora, sensorial-visual, visual-perceptual/cognitiva, óculo-motriz.
—
Discapacidades y capacidades en las habilidades visuales: qué deficiencias son debidas al déficit visual independientemente de la capacidad intelectual del individuo.
—
Deficiencias: actitud de la persona hacia su propia deficiencia visual, ante su discapacidad; posibilidades y consecuencias de todo esto.
La mayor parte de personas con discapacidades múltiples son incapaces de cooperar en estas evaluaciones. Algunos no pueden comprender o responder a las preguntas adecuadamente. Por lo tanto, adaptamos nuestras condiciones de evaluación. Siempre que sea posible examinamos a las personas en nuestro laboratorio, aunque a menudo utilizamos el material de examen del laboratorio para trasladarnos al hogar de la persona. Allí creamos condiciones estandarizadas y sustituimos las pruebas que son de extrema dificultad por otras más fáciles. Nuestra ortóptica ha desarrollado técnicas apropiadas para medir las funciones visuales más importantes. A menudo trabaja junto a un cuidador especializado en niños.
Una vez conocido el diagnóstico y pronóstico oftalmológico, y obtenidos los datos de las funciones visuales, analizamos datos evolutivos y psicológicos de la persona y evaluamos su comportamiento adaptatívo. Medimos estas habilidades empleando una versión holandesa de las "Escalas de Competencia Social", que evalúan las conductas practicadas.

La observación de la persona en su entorno es un instrumento esencial de la evaluación. Observamos cuidadosamente su uso del tacto y del oído, el papel que parecen jugar las expectativas y el tipo de compensaciones que aplica.

En resumen, la evaluación videológica consiste en:

•
Diagnóstico y pronóstico oftalmológico (especialista en visión)
1.
Evaluación de las funciones visuales (ortóptico)
2.
Observación del comportamiento en el entorno el individuo (psicólogo)
•
Cuestionario de Percepción Visual
—
Video-registro
—
Entrevista con cuidadores
—
Escalas de competencia social • Evaluación psicológica
—
Evaluación de la percepción visual
—
Estudio de los archivos psicológicos
Una vez completada la recopilación de información y datos intentamos conectarlos. Esto nos puede proporcionar una visión general de la persona y un entendimiento de sus acciones.

Finalmente producimos un informe y recomendaciones por escrito. Aconsejamos a los padres y/o cuidadores del centro en el que se encuentra el niño o adulto. El informe y las recomendaciones siempre contienen una lista con los siguientes puntos:

Información acerca del funcionamiento visual de la persona (perfil visual):

—
ayuda para la baja visión a ser empleada por la persona
—
cambios en el entorno de la persona
—
entrenamiento adicional a seguir
—
líneas directrices e instrucciones a seguir
En 1995 un total de 102 personas fueron evaluadas por nosotros. Este número estaba compuesto por:

—
27 niños asistiendo a una escuela de día,
—
72 adultos asistiendo a una escuela de día con talleres de trabajo, viviendo en un hogar protegido o con su familia
—
3 adultos viviendo en una institución para personas con deficiencias mentales.
CONSULTA Y CONSEJO

A continuación me gustaría presentaros algunos datos y resultados de un estudio previo. El grupo estudiado estaba formado por 18 individuos, 10 mujeres y 8 varones. Durante el tiempo que duró el estudio, todos atendieron un taller de trabajo protegido. La edad media del grupo era de 47 años, siendo el más joven de 18 años y el mayor de 80. La edad media de las mujeres era de 46 años, con un intervalo de 21 hasta 80 años; la edad media de los varones era 49 años, con un intervalo de 18 a 63 años.

Presencia de agudeza visual

	Buena visión
	Mala visión
	Muy mala visión

	11
	7
	3


Los resultados de los diversos elementos de la evaluación eran los siguientes: 
OFTALMOLÓGICO
Se diagnosticaron los siguientes trastornos visuales: cataratas (5 personas), estrabismo (6 personas), nistagmo (4 personas), así como una persona por cada una de las siguientes condiciones oftalmológicas: ambliopía, degeneración de la retina, papiledema, anormalidad típica de la papila, queratocono, atrofia óptica y buftalmos.

Diagnóstico médico

Síndrome de Down (6 personas), hidrocefalia no obstructiva y epilepsia (1 persona), desconocido (11 personas).

Preguntas secundarias

Estas preguntas estaban planteadas en términos generales. Estaban divididas en los siguientes subgrupos:

—
¿Qué es lo que ve la persona? (el grupo completo)
—
¿Cuáles son las consecuencias de una visión pobre en cuanto a las actividades diarias? (1 persona)
—
¿Cuáles son los beneficios de la ayuda visual para la persona (1 persona)
—
Consejo acerca de la distribución e iluminación (1 persona)

Luz e iluminación

Influencia de la iluminación en la visión

	
	Cerca
	Lejos

	Influencia positiva................

Influencia negativa...............

No cuantificable....................
	12

2

4
	10

4

4


Cuando la influencia de la luz e iluminación sobre la agudeza visual era positiva, los resultados variaron de acuerdo con el nivel de luz. Esta influencia era significativa especialmente en la visión de cerca.

Demanda de luz/iluminación

	
	Cerca
	Lejos

	Hasta 500 luxs.....................

500-1.000 luxs.....................

Hasta 2.000 luxs..................

Más de 2.000 luxs................
	1

3

4

4
	1
4
1


Muchas de las personas a las que examinamos necesitan un nivel elevado de luz. Esto también puede estar causado por la edad media elevada en el grupo examinado. Muchos alcanzan mejores resultados en agudeza visual cuando mejora la iluminación. No existe una relación simple y directa entre el trastorno visual y la cantidad de luz e iluminación requeridos. Fuimos incapaces de detectar la influencia de los niveles de luz en dos de las personas, ya que no pudieron mantener su concentración durante un periodo de tiempo lo suficientemente largo como para que lleváramos a cabo las medidas.

Contrastes

Nos concentramos en establecer hasta qué punto la visión de patrones (patrones pequeños, medianos y grandes) estaba distorsionada. La capacidad para ver las diferencias en contrastes en patrones pequeños es menor en la mayoría de las personas examinadas.

Sensibilidad al contraste

	
	Pequeña
	Mediana
	Grande

	Distorsionada.......................
No distorsionada..................
No cuantificable...................
	7
	7
	1

	
	4
	4
	9

	
	7 (con distorsiones supuestas)


Luz dispersa
Fuimos incapaces de establecer objetivamente si 11 de las personas examinadas presentaban problemas por la luz dispersa; se observaron problemas en 9 de las personas. La luz dispersa produjo un trastorno cuantificable en una de las personas y no cuantificable en 6.
Visión binocular
La mayoría de las personas examinadas no tenían visión binocular:
Nivel de visión binocular
	
	Binocular
	Poca/no binocular

	Números.............................
	2
	16


Defectos en visión de los colores:

Visión de colores

	Normal
	Distorsionada

	15
	3


La mayoría de las personas examinadas fueron capaces de diferenciar los colores muy bien, sin embargo, hubo algunos que fueron incapaces de nombrar los colores.

Los defectos medidos en visión de los colores eran: azul-amarillo (1), rojo-verde (1), total (1); dificultades en distinguir colores oscuros (1) y tonos pastel (1).

Campo visual

Fue muy difícil establecer objetivamente los campos visuales y en algunas personas no fue posible hacerlo de un modo fiable.

Campos visuales

	Normal
	Distorsionada
	No cuantificable, considerado normal

	6
	8
	4


RESULTADOS

Concluimos el examen videológico en 18 de las 21 personas que la habían solicitado. En un examen oftalmológico preliminar se observó que dos personas no pertenecían a nuestro grupo de observación de personas con deficiencias visuales. Los resultados de estas pruebas se conectaron a los datos obtenidos en consulta con los cuidadores y en las listas de observación. Se proporcionó la siguiente información:

Recomendaciones para llevar a cabo pruebas adicionales tales como una prueba de percepción visual (2 personas) y una prueba de nivel de luz (5 personas):

—
implicación de un terapeuta para dar consejos acerca del entorno diario (4 personas);
—
consejo individual acerca la luz e iluminación (tipo, localización, nivel de luz);
—
consejos generales acerca de la adecuación/organización e iluminación de interiores (adecuación de la habitación, iluminación de las diferentes habitaciones, iluminación del lugar de trabajo, persianas, localización en la mesa de comer en relación con la luz y los campos visuales);
—
consejos específicos acerca del uso de contrastes;
—
consejos específicos acerca del cuidado de las personas: interacción personal y social responsable de los cabezas de grupos con las personas, proporcionándoles más tiempo y movilizando sus funciones auditivas, táctiles y olfativas;
—
ayudas ópticas y consejos acerca de su introducción;
—
adaptación de actividades laborales y de ocio según disponibilidad;
—
aspectos relacionados con la actitud de los cuidadores;
—
consejo médico general acerca de la necesidad de realizarse chequeos médicos regulares para cataratas, retinoscopias, y exámenes auditivos.
RESULTADOS DE LA EVALUACIÓN
Las personas exhibieron una actitud positiva ante las pruebas y exámenes.
Los líderes de los grupos y los equipos implicados en este proyecto mencionaron que el proyecto había estimulado un acercamiento diferente hacia los deficientes mentales con una discapacidad visual. Su actitud fue modificada. Igual que antes de llevarse a cabo el proyecto, los problemas visuales no fueron siempre suficientemente reconocidos; algunas veces existían expectativas poco realistas acerca de las acciones y el comportamiento de una persona. Con cierta regularidad un individuo era acusado de ser desordenado o descuidado o de comportarse de una manera difícil. Después de nuestra consulta y consejo, los líderes de los grupos obtuvieron un mayor entendimiento del comportamiento de los deficientes mentales con una discapacidad visual.

Los miembros del personal que supervisaba las actividades de las personas son ahora capaces de tener más en cuenta el comportamiento y reacciones de los participantes en cuanto a sus deficiencias visuales o visión deteriorada.

Según nuestros consejos, la escuela de día examinó si eran necesarios cambios en la iluminación de los lugares de trabajo y qué cambios eran requeridos, así como el uso de las habitaciones existentes en la escuela. Los mismos principios se están también aplicando a la planificación de su crecimiento.

Una vez fueron completados los cambios en la escuela de día (por ejemplo: menos luz difusa, mejor vista a través de iluminación adaptada) la persona discapacitada aprecia obtener mayor satisfacción y placer de su trabajo y los resultados parecían mejorar ligeramente. La buena supervisión y cuidados junto con las adaptaciones recomendadas han hecho que el entorno sea más predecible, evaluable y reconocible por los trabajadores discapacitados.

Los supervisores están presentes cuando la consultora se lleva a cabo con objeto de involucrarles directamente en el consejo sobre problemas visuales. Los líderes de los grupos tienen mayor conciencia de los déficits visuales y pueden reconocerlos en estadios más tempranos. Son por tanto capaces de iniciar cambios en el entorno y cuidado de las personas mucho antes.

CONCLUSIÓN

Los resultados de "Consulta y Consejo" son motivantes.

Una de las conclusiones más importantes de este proyecto es el reconocimiento de que incluso el cuidado completo de personas discapacitadas puede conducir a un número de mejorías especializadas adicionales en conexión con las deficiencias visuales de las personas.

Gran parte de la patología oftalmológica era conocida al comenzar el proyecto. Su valor se verá reconocido en cierto número de áreas diferentes:

La metodología del examen que está mejor adaptada a personas con una discapacidad mental facilita una evaluación más precisa de la función visual.

1.
La cooperación integrada entre disciplinas tales como la oftalmología y las ciencias de la conducta facilita una conexión entre el comportamiento y el defecto visual.
2.
El cambio en la actitud de los cuidadores y supervisores que trabajan con deficientes mentales hacia personas con deficiencias visuales y mentales.
ÍNDICE. PERFIL VISUAL EN EL CURRICULUM PERSONAL

Perfil visual
—
Diagnóstico oftalmológico y pronóstico:
—
alteraciones visuales (sólo aquellas alteraciones que conduzcan a incapacidades comportamentales),
*
en las funciones sensorio-visuales (refracción, agudeza visual, campo visual, adaptación de la oscuridad, visión de los colores, sensibilidad al contraste),
*
en funciones óculo-motoras (fijación, nistagmo, motilidad ocular, acomodación, visión binocular),
*
en funciones perceptuales/cognitivo-visuales (input visual y procesamiento en general, representaciones espaciales, reconocimiento, significado),
*
en funciones motoras y visuales (coordinación ojo-mano, coordinación ojo-pie, coordinación corporal),
—
Consecuencia en general para la vida diaria
*
adaptación/ayudas,
*
líneas directrices e instrucciones (en concreto luz, motilidad, actividad diaria, habilidades prácticas).
Todos los datos obtenidos durante el examen de la función visual de cualquier persona se sitúan en el contexto de su capacidad de funcionar intelectualmente, socialmente y emocionalmente así como en su capacidad para vivir y funcionar con independencia. Además, los siguientes factores juegan un rol: hasta qué punto la limitación visual constituye un impedimento para la persona (experiencia del impedimento o deficiencias, sus entornos de vida y trabajo y su capacidad para compensar).
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CUIDADO DE LA BAJA VISIÓN EN EL HOSPITAL UNIVERSITARIO SANTA MARÍA: UN ENFOQUE MULTIDISCIPLINAR
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INTRODUCCIÓN

El Servicio de Consulta de Baja Visión del Hospital Universitario Santa María lleva a cabo una intervención multidisciplinaria para la rehabilitación de los pacientes de baja visión.

En el caso de bebés y niños, la función visual actúa como un estímulo para el movimiento y el hacer posible que el niño deficiente visual utilice la visión periférica es esencial para el desarrollo motor y la consecución de una postura normal.

Las principales causas de deficiencia visual en los niños son patologías congénitas o heredadas, que coinciden en un gran número de casos con déficits asociados, haciendo evidente la necesidad de un enfoque interdisciplinario del niño plurideficiente.

En los adultos, la intervención está dirigida a la rehabilitación de las funciones que anteriormente utilizaban bien, pero que se habían visto interrumpidas como consecuencia de la enfermedad ocular.

El adiestramiento de la visión excéntrica, la práctica de leer y escribir con ayuda de un aparato para baja visión y las recomendaciones sobre cómo desenvolverse en situaciones de la vida diaria y la movilidad, son aspectos esenciales de un programa de rehabilitación. Vuelvo a repetirlo, el enfoque debe estar a cargo de un equipo de rehabilitación, con responsabilidades y papeles específicos.

EL EQUIPO DE BAJA VISIÓN - PAPELES Y MÉTODOS DE EVALUACIÓN

Definimos la Baja Visión como una situación en la que la capacidad del paciente para llevar a cabo las tareas visuales de la vida diaria se ve muy deteriorada por una pérdida de visión que no se puede corregir médica ni quirúrgicamente, ni con lentes convencionales. Esta definición va más allá de los parámetros de la agudeza visual reducida y/o campos visuales, puesto que estos traducen solamente una pequeña parte de las complejidades del proceso de la imagen en el sistema visual (1)
El oftalmólogo tiene un papel importante en el equipo multidisciplinario, al proporcionar una evaluación médica completa y asegurar que cualquier posible tratamiento, ya sea médico o quirúrgico, se ha terminado antes de la evaluación de la baja visión(2).

Además del historial del caso estándar y del examen clínico, hay que evaluar una lista de características funcionales de especial importancia, relativa a las principales quejas del paciente, problemas de agudeza o de resolución, campo de pérdidas de visión, trastornos de binocularidad, problemas con contrastes de la luz y trastornos emocionales(3).

La evaluación funcional tiene especial importancia para la elección del programa de rehabilitación, su eficacia depende de un entendimiento perfecto de la base fisiopatológica del déficit visual(1).

En nuestro modelo para la intervención, el oftalmólogo también prescribe aparatos ópticos y no ópticos, para maximizar el comportamiento visual, y supervisa todo el proceso de rehabilitación.

El uso de un dispositivo o técnica para aumentar la visión requiere una práctica considerable antes de que llegue a ser efectivo. Un grupo de ortópticos con experiencia en Baja Visión realiza el adiestramiento de la visión excéntrica, la instrucción en el uso de los dispositivos ópticos y no ópticos y el conseguir las adecuadas estrategias de adaptación en situaciones de la vida diaria y en la movilidad. Este seguimiento y adiestramiento adicional es esencial para asegurarse de que el paciente obtenga los servicios de rehabilitación adecuados(2), (4).

A diferencia de los pacientes más ancianos, los niños con baja visión deben experimentar una reducción, a lo largo de su vida, de las funciones visuales normales.

Los problemas sociales, económicos y psicológicos que ocasionan a sus padres y a la comunidad deben minimizarse mediante el adecuado control de los niños con baja visión.

Al considerar la lectura un importante aspecto del proceso educativo, la evaluación de la lectura y la optimización de la lectura, tiene una importancia especial, junto con una mayor agudeza visual de lejos, en el entorno escolar. Para conseguir un enfoque adecuado, nuestro equipo multidisciplinario se apoya en los servicios de un profesor de educación especial quien establece el vínculo esencial con las instituciones educativas y la aplicación de programas educativos especiales.

En el caso de bebés y niños plurideficientes, la función visual se caracteriza por utilizar una combinación de una técnica de mirada preferencial y un conjunto de indicadores del comportamiento total, este enfoque del comportamiento proporciona una mejor evaluación en los casos muy graves de deficiencias visuales (5).

En los niños discapacitados visuales del grupo que aún no habla, el uso de ayudas visuales sugiere el poder aumentar su experiencia y competencia visual (6).

Consideramos a los niños como a un grupo al que se debe prestar más atención, al hacer la nueva evaluación fácil, recordando la posibilidad de acomodación a la fatiga y la necesidad de una adición para la visión de cerca y con especial interés en ayudas de baja visión adecuadas para los niños.

La Baja Visión afecta el bienestar emocional y con frecuencia lleva a alteraciones de los papeles sociales.

Un grupo de psiquiatras proporciona la evaluación de la reacción emocional del paciente y la creación de la adecuada intervención. Ayudar al paciente a hacer adelantos durante el "triste proceso" de la pérdida de visión hasta la etapa de aceptación y ayudarle a construir una nueva imagen de sí mismo, es la piedra angular para que un proceso de rehabilitación de la visión tenga éxito(7).

Las necesidades de estos pacientes se consideran para cada individuo y existen diferentes modelos de intervención en niños y adultos.

En este momento se está estudiando la creación de un grupo de apoyo para pacientes que presentan trastornos emocionales significativos desde la pérdida de la visión.

Por último, un asistente social proporciona, en nuestro modelo multidisciplinario, la integración de los recursos internos del paciente con los recursos de la familia y la comunidad, permitiendo a nuestros pacientes volver a conseguir un papel social que les satisfaga.

EL ENFOQUE INTERDISCIPLINARIO

El que los síndromes se solapen, con frecuencia, afecta al área de interés de varias especialidades médicas.

La complejidad de la Baja Visión, el importante número de casos con déficits asociados y la existencia de compensaciones sensoriales, requiere un enfoque interdisciplinario del paciente con deficiencia visual.

En el Hospital Universitario de Santa María se establece con facilidad la cooperación con otros especialistas:

El Departamento de Pediatría proporciona la evaluación de las funciones sensoriales y motoras del niño, de especial interés en el proceso de rehabilitación, y también un servicio de asesoramiento genético, un importante accesorio para el cuidado de la baja visión.

Con el Departamento de Otorrinolaringología se creó un protocolo de evaluación y rehabilitación de pacientes con síndromes oculo-auditivos. También se proporcionan los servicios de la terapia del habla.

El Departamento de Neurología ofrece la evaluación adecuada de los trastornos neurológicos relacionados con la Baja Visión.

El Departamento de Medicina Física y Rehabilitación proporciona la evaluación y rehabilitación de casos graves, especialmente los que tienen múltiples discapacidades.

El Departamento de Psiquiatría supervisa el respaldo psicológico para nuestros pacientes y sus familias.

CONCLUSIONES

La entrega del servicio a personas discapacitadas visuales corre el riesgo de no atender a las necesidades de los pacientes si las dificultades en la relación mutua de los servicios de la salud con los servicios sociales no se suavizan.

El Servicio de Consulta de Baja Visión del Hospital Universitario Santa María es de reciente creación. Para el diseño y ámbito de todo el proyecto nos beneficiamos de las experiencias de otros servicios para superar el desfase entre los modelos de cura y de cuidados.

El enfoque debe ser multidisciplinario y se debe hacer hincapié en la formación básica y posterior a la especialización de los profesionales del equipo de baja visión, para que puedan satisfacer las necesidades y expectativas de nuestros pacientes.

Además, en este Hospital Universitario la colaboración con otros especialistas se establece con facilidad, con un permanente interés en la investigación e innovación en Baja Visión.
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SELECCIÓN DE NIÑOS EN ESCUELAS DE DÍA Y EVALUACIÓN DE SU FUNCIONAMIENTO VISUAL

H.J.M. Verbunt-Brattinga y C.R.A. van Dijk

Theofaan, Centre for Visually Handicapped People. SL Elisabethstraat4,5361 HK Grave, The Netherlands

INTRODUCCIÓN

Existe un interés creciente en la detección de deficiencias y discapacidades funcionales en personas con retrasos mentales. La incidencia de deficiencias visuales en personas con retrasos mentales está descrita en la literatura. Asimismo, también se ha reconocido y descrito el impacto de una deficiencia visual en el desarrollo.

Los niños que son enviados a nuestro centro son sometidos a una evaluación multidisciplinar en la cual nos podemos basar para proporcionar una guía a los padres y otros cuidadores, además de aconsejar acerca de programas de rehabilitación para los niños. Aproximadamente el 65% de estos niños tienen múltiples deficiencias.

Cuando tienen un retraso mental serio y no pueden participar en un programa escolar, los niños son enviados a escuelas de día para retrasados mentales. El estimulador precoz les visita en la escuela de día y se mantiene implicado en el programa educativo individual.

Pero ¿qué ocurre con los que son retrasados mentales, que permanecen en escuelas de día, y cuyos déficits visuales no son reconocidos? A estos no se les somete a una evaluación visual.

Además, hay niños en escuelas de día a quienes se considera ciegos y, por tanto, se supone que no necesitan ningún tipo de evaluación o estimulación visual.

Para tratar esta situación, comenzamos hace cinco años un proyecto piloto en dos escuelas de día. El propósito era desarrollar un procedimiento de cooperación entre nuestro centro y las escuelas de día, especialmente dedicado a la selección, la evaluación y la intervención. Esta cooperación se adaptó a las necesidades de las escuelas de día.

ANÁLISIS DE UN CASO

Nos gustaría describir a uno de los niños que conocimos durante el proyecto piloto.

Tim era un niño muy apuesto de diez años. Podía caminar erguido, le gustaba la música y no podía hablar. Exhibió una conducta conflictiva en el grupo, daba golpecitos en el suelo, en las mesas y en la pared. No tenía ningún contacto con adultos o niños en el grupo. Su nivel de desarrollo era inferior a los 12 meses. Se le describió como exhibiendo comportamiento aurista.

No podía participar en un grupo. Cuando se introducía un objeto en el grupo no podía esperar su turno, quería coger el objeto y gritaba cuando se le quitaba o cuando tenía que esperar su turno. Apenas podía participar en juegos y requería mucha atención individualizada. Nunca le había examinado un oftalmólogo. De hecho, era muy miope y su agudeza visual era escasa. La observación de su comportamiento visual demostró que su conducta no era tan estereotipada como se había pensado. Se observó que la conducta de Tim era su modo de obtener alguna experiencia e información auditiva acerca de su entorno.

PROCEDIMIENTO

Basados en nuestras experiencias durante el proyecto piloto desarrollamos un procedimiento de cooperación entre nuestro centro especializado de referencia y las guarderías.

Este procedimiento consiste en cinco pasos:

1.
Reunión informativa
2.
Detección y selección para la evaluación
3.
Evaluación del funcionamiento visual
4.
Discusión de los resultados
5.
Consejos para la intervención
1.
Reunión informativa
Esta consiste en una reunión entre el personal de la escuela de día y el equipo de Theofaan. Se discute el propósito de la cooperación, se informa al personal de la escuela de día acerca de las deficiencias visuales y de su impacto en el desarrollo. Explicamos los procedimientos de selección y evaluación y las expectativas mutuas de los participantes. Los padres del niño son igualmente informados.

2.
Detección y selección
La selección y preparación para la evaluación de los niños se hace a través de:

—
la recopilación de información médica y evolutiva relevante acerca del niño,
—
la recopilación de datos oftalmológicos,
—
hetero-anamnesis para los padres,
—
lista de pautas para observar el comportamiento visual,
—
la formulación de preguntas específicas acerca del comportamiento visual.
El pediatra de la guardería envía a los niños a un oftalmólogo de algún hospital cercano si fuera necesario. A algunos niños ya les había examinado un oftalmólogo en el pasado. El personal de la escuela de día es el responsable de recopilar toda la información relevante. Esta información se discute con el equipo de Theofaan que está formado por un psicólogo, un ortóptico y un educador. Se seleccionan los niños que requieren una evaluación adicional.

3.
Evaluación del funcionamiento visual
La evaluación puede consistir de dos partes: una evaluación por parte del ortóptico y la observación del niño en su entorno natural.

Todos los niños son evaluados por la ortóptica del centro . Ella examina el funcionamiento oculo-motriz, la agudeza visual (pruebas de agudeza de Teller, Bust, optotipo LH, etc) y tamaño del campo visual. También evalúa la atención visual, la conducta visual y el comportamiento del niño durante la evaluación.

Algunos niños son sometidos a una observación adicional del funcionamiento visual en su entorno natural, realizada por el estimulador precoz. La información obtenida de la lista de comportamientos visuales y los resultados del examen ortóptico determinan si los resultados de la evaluación deben de ser complementados por la observación en el entorno natural.

4.
Discusión de los resultados
Se discuten los resultados con el personal de la escuela de día y los padres del niño, con objeto de formular consejos individualizados y de ver si se pueden proporcionar respuestas a las preguntas acerca del comportamiento y del rendimiento visual.

5.
Intervención
Se proporcionan consejos acerca del seguimiento y tratamiento por un oftalmólogo; de la necesidad de utilizar gafas; de las actividades diarias y de las adaptaciones visuales a las actividades de juego.

Se aconsejan intervenciones específicas, entrenamiento visual y consejo por parte de Theofaan para algunos niños.

RESULTADOS

En este momento se han seleccionado 8 escuelas de día.

De un total de 378 niños, se sabía que 32 tenían alguna deficiencia visual y ya habían estado sometidos a evaluaciones especiales y tratamiento. Estos fueron excluidos del procedimiento anteriormente descrito.

Los restantes 346 niños fueron seleccionados siguiendo el paso 2 del procedimiento. Esto resultó en la selección de 131 niños para evaluación adicional. El funcionamiento visual de los demás niños quedó suficientemente claro después de discutir la información recopilada.

Número de niños: 

378
Conocidos por Theofaan: 

32
Niños seleccionados: 

346
Niños seleccionados para evaluación: 

131
Los 131 niños seleccionados fueron todos examinados por el ortóptico de Theofaan (Figura 1, Figura 2, Figura 3, Figura 4)
Figura 1. Incidencia de estrabismo
Figura 2. Motilidad
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Figura 3. Agudeza visual (binocular)     Figura 4. Campo visual periférico
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La incidencia de estrabismo era muy elevada (57%). Las alteraciones en la motilidad explicaban una postura anormal de la cabeza en los patrones A y en la categoría "otros"

La agudeza visual se evaluó con las tarjetas de agudeza de Teller en 121 niños, con Bust/LH en 47 niños.

De manera que 37 niños realizaron ambas pruebas.

La agudeza visual estaba por debajo de 0,3 (Definición de discapacidad visual de la OMS) en 17% de los niños cuya agudeza visual podía examinarse con Bust/LH.

Las tarjetas de agudeza de Teller estaban por debajo de 10 ciclos por grado (equivalente Snellen 6/18) en el 50% de los niños.
Los niños que podían ser examinados por Bust o LH tenían un nivel educativo mayor. En este grupo, el porcentaje de deficiencia visual disminuye.

El campo visual periférico estaba restringido en 20% de los niños. Se obtuvieron resultados fiables de la evaluación en 96% de los niños.

Además, el educador observó a 22 niños(17%) en su entorno natural. Debido a que se emplearon diferentes métodos según el nivel evolutivo, no es posible proporcionar cifras y resultados exactos de esta observación. Sin embargo, se demostró que estas observaciones fueron muy útiles a la hora de explicar los problemas visuales de estos niños.

Se proporcionó consejo individualizado.

Consejo individualizado:

43 veces: tratamiento o seguimiento por el oftalmólogo
9 veces: acerca de la necesidad de emplear gafas 29 veces: acerca de las actividades diarias y de las adaptaciones visuales del entorno de juego
6 veces: consejo e intervención específica de Theofaan

No se proporcionó consejo específico para 60 niños, pero la explicación de los resultados de las pruebas proporcionaron al personal de las guarderías un entendimiento del funcionamiento visual de estos niños. Este entendimiento influyó en su actitud educativa hacia el niño.

DISCUSIÓN

Este proyecto ha confirmado la incidencia de trastornos visuales en la población de retrasados mentales.

Los resultados de este procedimiento han llevado a una mayor sensibilización para detectar los problemas visuales, así como al empleo de estos resultados para detectar problemas visuales en el contexto de los programas educativos que imparte el personal de las escuelas de día para retrasados mentales.

La evaluación del funcionamiento visual debe constituir una parte integral de la evaluación multidisciplinaria de la población con retraso mental.

El instituto especializado puede ayudar a la escuela de día a realizar esta tarea. Cuando se desarrolla una relación permanente entre la escuela de día y el instituto especializado, se puede aumentar el foco de intervención individual pasando a una intervención a nivel del sistema.

De esta manera, el instituto especializado puede satisfacer los servicios de la comunidad.

Por último, aunque no por ello menos importante, pensamos que la definición de la OMS de discapacidad visual (agudeza visual menor de 0,3) no puede aplicarse a este grupo de niños inconsideradamente. Especialmente en el caso de niños con múltiples deficiencias, el funcionamiento visual está conectado por ejemplo con la atención, el entorno, el nivel evolutivo del niño y con su potencial. La relación entre deficiencia y discapacidad visual para este grupo de referencia necesita ser reconsiderado y aplicado a un nivel individual.
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VER Y NO CONTROLAR; PUNTOS CIEGOS Y ERRORES EN LA REHABILITACIÓN DE LOS DEFICIENTES VISUALES CON LESIÓN CEREBRAL SUBCORTICAL

Bill Wouters

Revalidatiecentrum voor blinde en slechtziende volwassenen Het Loo Erf, Waldeck-Pyrmontstraat 31, 7315 JH Apeldoorn, The Netherlands

Si existe una relación causal entre una lesión cerebral y un deterioro visual, la lesión puede consistir en:

1.
una interrupción de la conexión que une los ojos con la corteza occipital: lesión en el nervio óptico, el quiasma óptico o la vía óptica.
2.
lesión de áreas corticales superiores del cerebro, especialmente en los lóbulos parietales o temporales. Estas lesiones producen agnosia visual, hemiagnosia y agnosia simultánea.
3.
lesiones subcorticales, especialmente en el tronco cerebral, que parecen producir a la vez los ya citados trastornos propios de las lesiones de las vías además de síntomas corticales.
LESIÓN CEREBRAL SUBCORTICAL

La lesión cerebral subcortical origina alteraciones muy contradictorias que resultan difíciles de interpretar. Tiene efectos focales y generales. Es especialmente el conjunto de síntomas focales el que origina confusión diagnóstica y algunos errores específicos.

Error 1:
Muchos pacientes con lesión subcortical sufren más de una afectación funcional focal localizada en regiones corticales superiores. En estos casos podemos encontrar que la afectación visual y videocognitiva está camuflada por síntomas focales motores y del lenguaje tales como hemiplejia, apraxia, disartria, alexia, afasia, agnosia para letras y agnosia para palabras.

No se trata en realidad de un error; parece como si hubiera un punto ciego en el ojo del diagnosticador.

Error 2:
Algunos de estos pacientes muestran síntomas focales que parecen localizarse en la corteza cerebral pero no se detecta lesión alguna a este nivel del cerebro.
Error 3:

Algunos pacientes con lesión cerebral subcortical experimentan modificaciones de sus síntomas; por ejemplo, un día se muestran apáticos y al siguiente hablan de nuevo y comprenden el lenguaje hablado bastante bien, pero muestran síntomas de agnosia visual.

Error 4:
Otro fenómeno interesante es que algunos síntomas focales de la corteza superior no se localizan en el hemisferio cerebral derecho o izquierdo, como sería normal de acuerdo con los datos de la bibliografía neurológica y neuropsicológica.

Sin embargo, dos de nuestros pacientes con lesión subcortical presentaban una lesión localizada claramente a la izquierda o a la derecha del cerebro. En estos casos comprobamos que los síntomas focales funcionales correspondían en su localización a la misma mitad de la corteza cerebral superior.

Error 5:

Suponíamos que al menos en algunos casos hay mecanismos emocionales que pueden haber producido este caos sintomático. La observación detenida y la realización de tests nos hicieron ver que esta presunción era falsa.

Error 6:

En muchos casos el grado de afectación visual parecía ser grave en las semanas o meses que siguen a la lesión. Sin embargo, durante el proceso de rehabilitación, la capacidad visual parecía incrementarse considerablemente. Esta mejoría consistía en un uso más eficaz de la capacidad visual residual.

Caso:

El Sr. W, de 22 años de edad, fue atropellado por un camión mientras cruzaba la calle. El traumatismo craneal le produjo una contusión cerebral grave (probablemente en el tronco cerebral) , destrucción completa del nervio óptico derecho y cierto grado de lesión postquiasmática de la vía óptica. El campo visual funcional del ojo izquierdo es una pequeña área nasal superior de unos 40 grados que incluye la mácula. En realidad existe hemianopsia izquierda que respeta la mácula. El Sr. W podía leer letra muy pequeña pero con gran dificultad. No podía controlar adecuadamente sus movimientos oculares y además su ojo derecho seguía con retraso los movimientos del izquierdo. Estos movimientos de seguimiento parecían ser correctos en la convergencia, pero no lo eran en absoluto en la divergencia. Tras varias semanas de rehabilitación, estos síntomas desaparecieron.

El entrenamiento en baja visión ha estado orientado a conseguir la relajación durante la lectura y la mirada intencional y una optimización del empleo de la capacidad visual residual (especialmente de la visión de barrido) en diferentes situaciones. Este entrenamiento fue bastante eficaz al cabo de algunas semanas.

También iniciamos entrenamiento para la movilidad y para las actividades de la vida diaria. Al cabo de 5 semanas añadimos entrenamiento en ordenador en el programa de rehabilitación. Este parecía ser un buen modo de ayudar al Sr. W a planificar su conducta, junto con el entrenamiento para baja visión y el  entrenamiento cognitivo funcional. El Sr. W ya había trabajado con ordenadores. Hasta el momento del accidente había estado siguiendo un curso de diseño técnico asistido por ordenador.

Comprobamos que el tamaño óptimo de pantalla para el Sr. W era de 14 pulgadas. Este entrenamiento llevó bastante tiempo pero la eficacia en el uso de la capacidad residual de visión mejoró considerablemente.

Al comienzo de la rehabilitación realizamos el denominado subtest de diseño en bloque de la Escala de Weschler de inteligencia en adultos. Los resultados estuvieron ligeramente por debajo de la media. No se apreciaban signos de afectación visuoespacial cognitiva. Aprecié, sin embargo, una coordinación difícil y lenta de la percepción, la comprensión y la ejecución. Cuatro meses más tarde, el rendimiento del Sr. W en este test había mejorado considerablemente. Su puntuación estaba por encima de la media.

Al realizar tests sobre las funciones de su memoria, detectamos problemas en el procesamiento de los estímulos verbales y también de la emisión verbal. Sin embargo, las actividades automáticas se llevaban a cabo de forma rápida y adecuada. Al tratar de realizar tareas nuevas y desconocidas, el Sr. W se bloqueaba. No era capaz de comprender por qué fallaba constantemente ni podía resolver estos bloqueos.

Se inició entrenamiento cognitivo funcional con el objetivo de profundizar en estos bloqueos. Al cabo de unos cinco meses, el Sr. W identificaba mejor y más pronto sus bloqueos y errores pero aún carecía de la capacidad de resolverlos.

Mi conclusión es que la afectación visual del Sr. W habría llegado a considerarse en algún momento como un problema leve, pero no dominante. Sin embargo, la razón para enviarle a nuestro centro de rehabilitación había sido la evidencia de que seguía constituyendo un problema serio.

En resumen, considero que el Sr. W ha sufrido un deterioro cognitivo importante que esencialmente consiste en lentitud de la regulación y la coordinación de los procesos aferentes. Es interesante que el Sr. W continúe considerando sus problemas como consecuencia de un deterioro de su memoria.

Error 7:

Muchos enfermos confunden sus problemas en el procesamiento de la información con algún tipo de deficiencia de la memoria.

LA DEFICIENCIA FUNDAMENTAL

La deficiencia fundamental en los enfermos con lesión cerebral subcortical parece ser un trastorno fundamental en el procesamiento central de la información y más específicamente en la coordinación de las percepciones y de las acciones. A menudo el cortejo sintomático se parece a los fenómenos asociados con la agnosia visuoespacial.

La agnosia visuoespacial es un conjunto frecuente de síntomas focales funcionales localizados en las áreas parietal o parieto-temporal derechas de la corteza cerebral superior.

Además, en estos casos detectamos simultáneamente agnosia y hemianogsia izquierda (falta de atención para la mitad contralateral del mundo exterior).

Algunos de nuestros enfermos con lesión subcortical mostraron además síntomas de agnosia simultánea pero sin signo alguno de agnosia visuoespacial localizada en las regiones parietal o frontal del hemisferio derecho.

Error 8:

En nuestros pacientes con lesión subcortical que aparentemente padecían agnosia visual, comprobamos que, en esencia, no presentaban trastornos sensoriales o perceptivos.

Sin embargo, la confusión de un problema de regulación con una agnosia simultánea no es en realidad un error, puesto que probablemente la agnosia simultánea no se debe a daño cortical superior, sino a lesión subcortical. Sin embargo, sí hay un error que puede cristalizarse si asumimos que es posible ayudar a un paciente con agnosia simultánea utilizando métodos terapéuticos basados en la presunción de que la lesión se localiza en la corteza superior del cerebro. Es ciertamente dudoso que estos métodos sean eficaces en el tratamiento de las alteraciones subcorticales.

CAUSA Y TRATAMIENTO

La cuestión planteada es si los síntomas de agnosia visual y la agnosia simultánea son consecuencia de la lesión subcortical o si estas alteraciones funcionales cognitivas superiores deben achacarse a una lesión realmente existente a nivel cerebral cortical superior.

Están en marcha investigaciones neurofisiológicas sobre esta cuestión y aún no se ha alcanzado una respuesta definitiva. Esta respuesta es muy importante para nosotros con vistas a planificar adecuadamente el tratamiento de estos pacientes.

En este momento mi planteamiento es que la rehabilitación de los pacientes con baja visión debe planificarse sobre premisas específicas que difieren sustancialmente de los planteamientos de rehabilitación habituales.

IMPLICACIONES DEL ENTRENAMIENTO PARA BAJA VISIÓN

En realidad hay dos tipos de problemas visuales que se detectan en los pacientes con alteración visual subcortical:

1.
Atrofia del nervio óptico o de la vía óptica.
2.
Algunos pacientes con lesión subcortical perciben la visión como un estímulo irritativo, una fuente de interferencia. Uno de ellos me dijo :" No se que es mejor para mí, si ver o no ver".
Creo que este problema de interferencia se expresa como agnosia simultánea, que normalmente se debe a lesiones localizadas en la corteza cerebral parietal superior del hemisferio cerebral derecho. Esta expresión, sin embargo, es aparentemente lógica. Si analizamos más detalladamente el cortejo sintomático es probable que descubramos que la afectación real es un problema funcional de procesamiento de información, ya sea global, difuso o aparentemente focal.
Esto implica que las estrategias compensadoras no podrán ser aprendidas ni integradas por el enfermo con lesión subcortical. La aplicación de estrategias alternativas se basa en la suposición de que la apraxia y la agnosia se deben a una desconexión entre las áreas motoras cerebrales y las áreas en las que se han almacenado los engramas de los actos orientados a un fin. Nosotros tenemos experiencia con la aplicación de este enfoque en la rehabilitación de pacientes con alteración visuoespacial. La restauración de las conexiones parece tener bastante éxito en pacientes jóvenes, inteligentes y motivados positivamente con lesión cortical superior focal, pero parece muy difícil, sino imposible, en pacientes con lesión subcortical. Su deficiencia fundamental consiste en la falta de un procesamiento adecuado de la información que origina, entre otras, dificultades de aprendizaje, memoria y atención-regulación.

Por lo tanto, hemos de inventar métodos alternativos para restablecer las conexiones interrumpidas.

Mencionaré algunos aspectos concretos de nuestro enfoque, todavía experimental:

1.
La optimización del empleo de la capacidad visual residual no parece ser eficaz salvo que restrinjamos continuamente la información visual que se presenta, utilizando por ejemplo un aparato de lectura en pantalla de televisor que ofrece la posibilidad de mostrar sólo una línea del texto. Este sistema es de uso habitual en el adiestramiento para la lectura de pacientes con agnosia visuoespacial. Hemos de actuar de este modo incluso aunque el paciente con lesión subcortical no muestre los síntomas específicos de agnosia visual o agnosia simultánea.
2.
Al contrario que los pacientes con agnosia visuoespacial, nuestros enfermos con lesión subcortical poseen una imaginación visuoespacial adecuada. Esto supone que podemos utilizar bastante bien la visualización en el tratamiento y en el adiestramiento. Es deseable que el paciente cierre los ojos con el fin de excluir interferencias visuales sensoriales. Pedimos al paciente, que tiene los ojos cerrados, que imagine visualmente cómo actuaría y a continuación le pedimos que ejecute la acción con los ojos abiertos y bajo el control de su visión, como habitualmente.
3.
Los pacientes con lesión subcortical necesitan, al tiempo que adiestramiento para baja visión, un entrenamiento funcional cognitivo. Confiamos en que este enfoque racional ayude a los pacientes relativamente inteligentes y muy motivados para que desarrollen un esquema organizado y regulado a nivel cortical superior de sus propias funciones cerebrales, especialmente de las bases de su afectación subcortical. Tal vez su corteza cerebral superior aprenda a controlar su tronco cerebral lesionado.
Cuando constatamos que realmente el paciente está avanzando en el proceso de desentrañar sus mecanismos cerebrales alterados, los métodos de adiestramiento funcional cognitivo deben dar paso a tratamientos con mayor orientación práctica, como por ejemplo entrenamiento para baja visión, para las actividades de la vida diaria y para la movilidad.
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INTRODUCCIÓN

La Parálisis Cerebral Infantil (PCI) es una forma de lesión cerebral que acontece en un encéfalo todavía inmaduro, y por ello, supone una afectación difusa con consecuencias funcionales; motrices, cognitivas y sensoriales, muy discapacitantes para las diferentes actividades de la vida. Dentro de la PCI una de las formas más severas es la tetraparesia espástica, consecutiva a la lesión del circuito corticoespinal y en ocasiones también de los ganglios de la base. La prevalencia de PCI severas se estima entre 1.5 y 2.5 por 1000 niños nacidos vivos, cifra que se considera está aumentando en la actualidad. (1)

El origen más frecuente de esta lesión es la anoxia o falta de oxigenación del cerebro durante las horas o días que rodean al parto (anoxia perinatal), provocando la muerte selectiva de algunas neuronas y hemorragias en las zonas más vasculizadas o con capilares terminales. (1,2) La anoxia acompaña generalmente al sufrimiento fetal en los niños prematuros, en los partos prolongados o de alto riesgo, en las infecciones pre y postnatales, en las paradas cardiorrespiratorias e incluso al sufrimiento cerebral en intervenciones quirúrgicas importantes en el primer trimestre de la vida. También puede haber malformaciones cerebrales precoces que justifiquen PCI de diferente gravedad.

En las PCI tetraparéticas espásticas la lesión cerebral no sólo afecta al sistema motor, provocando la parálisis de las cuatro extremidades y una pérdida del control postural, también se afectan otras funciones cerebrales como el lenguaje, el desarrollo cognitivo, la visión y muy raramente la audición. La prevalencia de deficiencia visual en estas personas no está concretada, dada la dificultad de conseguir un diagnóstico funcional en estos niños, aunque se han comunicado cifras entre el 20% y el 47% (3,4). Sin embargo se puede encontrar en la literatura científica referencia a prevalencias en diagnósticos orgánicos muy severos como; oftalmolplegias supranucleares (16%-43%), atrofias ópticas (25%), estrabismos (20%-90%), ceguera cerebral (43%-47%), retraso madurativo visual (5%-19), que hacen pensar que la discapacitación por deficiencia visual en estos niños puede ser muy frecuente. (3), (5), (6), (7), (8).

Estas lesiones en el sistema visual no suceden por daño en los globos oculares, sino por la interrupción de la vía de comunicación (vía visual) entre los ojos; decodificadores de imagen, y el cerebro visual (cortex occipital). También se interrumpe simultáneamente el circuito de control de los movimientos oculares (circuito de control de la mirada); de los movimientos conjugados y de las vergencias, debido a la proximidad de los fascículos asociativos cerebrales y por ausencia del estímulo sensorial suficiente que desencadene el circuito de retroalimentación «visión-control ocular».

Parece que anatómicamente la zona más lesionada, con aparición de áreas hipodensas quísticas en la neuroimagen (leucomalacia periventricular), está situada en al sustancia blanca cerebral que abraza las astas posteriores de los ventrículos laterales, área de confluencia de diferentes fascículos vías nerviosas de largo recorrido: vía motora piramidal, vía visual retrogeniculada, fascículo longitudinal superior, cápsula interna y la zona más profunda del cortex calcarino. En los niños con mayor madurez cerebral la lesión puede afectar a la sustancia blanca parietooccipital profunda, lesionando los fascículos cortos asociativos subcorticales que relacionan las áreas visuales con las áreas parietales, provocando una deficiencia visoperceptiva o cognitiva, sin alteración del campo visual ni de motilidad ocular. (9), (10), (11), (12), (13), (14), (15). La confluencia en una zona pequeña de fascículos nerviosos con funciones diferentes, justifica el desencadenamiento de una plurideficiencia tan discapacitante. Esta aparece además en un cerebro en pleno desarrollo y con las conexiones nerviosas sin terminar, lo que confiere a esta enfermedad unas características muy diferentes de las lesiones cerebrales del adulto.

El comportamiento visual de los niños con tetraparesia espástica y compromiso neuroftalmológico está siendo muy estudiado en los últimos años, por la frecuencia cada vez mayor de supervivientes de alto riesgo que alcanzan la edad escolar, y plantean problemas de aprendizaje completamente nuevos para maestros y terapeutas. La coincidencia de una forma de conducta visual determinada, ha hecho adoptar el término «deficiencia visual cerebral» (CVI) en sustitución del término ceguera cerebral, por ser mucho más amplio respecto a las posibles limitaciones visuales, y más esperanzador respecto a las posibilidades rehabilitadoras (11). Esta conducta común incluye, con las consiguientes matizaciones individuales, un retraso madurativo visual (16), escasa atención visual (mucha más atención auditiva), simultagnosia, baja discriminación, movimientos oculares anómalos con o sin estrabismo, deficiente procesamiento de la información visual y deficiente coordinación de la mirada con el sistema motor global (mano, oído...) (14), (16), (17), (18).

A pesar de los esfuerzos de varios oftalmólogos por traducir estos datos comportamentales a pruebas de exploración funcional visual convencional, no hay todavía pruebas preparadas en estos niños para cuantificar ni la agudeza visual (snellen acuity) ni el campo visual mientras no tengan alguna forma de comunicación. Solamente los oftalmólogos entrenados en desarrollo visual y neuroftalmología pueden hacer, mediante neuro imagen (TAC y RNM) y Potenciales Evocados Visuales, el diagnóstico precoz en edades preverbales (11), (12), (13), (15), (19), (20). Desde hace unos años se están introduciendo también pruebas comportamentales dirigidas a valorar la madurez visual con resultados todavía no consensuados (11), (21), (22), (23).

El planteamiento rehabilitador en este tipo de plurideficiencia debe hacerse dentro de un equipo multidisciplinar con diferentes especialistas; médicos, psicólogos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales y maestros, que tengan una relación fácil y fluida entre sí y con la familia, porque las diferentes etapas de la evolución del niño plantean constantes retos, que modifican el nivel y modo de intervención de las diferentes especialidades. No conocemos actualmente un modelo de rehabilitación definido en estos niños y pensamos que las dificultades terapéuticas son similares en todos los países que se lo han planteado (17), (24), (25).

Planteamos en esta comunicación nuestro modelo de rehabilitación integral con 12 chicos tetraparéticos espásticos con CVI, que han sido atendidos completamente en nuestro equipo multidisciplinar de rehabilitación un tiempo mínimo de dos años y máximo de 13 años, discutiendo los factores que han condicionado más su evolución, las técnicas y ayudas tecnológicas que más les han ayudado, así como las dificultades y errores que hemos encontrado en nuestro trabajo.

MATERIAL Y MÉTODOS

Hemos escogido para nuestro estudio una muestra de 12 personas, con una edad media al comenzar el tratamiento de 6 años (la mayoría lo empezaron antes de los 4 años) y un rango entre 1 y 23 años, todas ellas diagnosticadas de tetraparesia espástica (1 tetraparesia mixtas) y de deficiencia visual cerebral discapacitante. La condición de selección, además de su diagnóstico, ha sido que hubieran hecho su tratamiento rehabilitador en nuestro centro al menos durante dos años seguidos, aunque el período de tratamiento ha sido generalmente superior a cuatro años, y 5 chicos están o han estado 10 años con nosotros.

Aclarado que el diagnóstico del PCI y CVI es siempre anterior al momento en que empiezan la rehabilitación en nuestro centro en horario escolar, y todos habían sido tratados previamente con fisioterapia. Los chicos mayores han estado antes escolarizados en otros centros. Nuestro centro, financiado por la Compañía Telefónica y sus propios empleados, consta de diferentes áreas de trabajo; consultas externas con un equipo clínico médico-psicológico-social, colegio de educación especial, campo para retrasos mentales profundos, Centro Ocupacional, área de rehabilitación física e internado para los chicos mayores de otras comunidades autónomas. Los diferentes profesionales de estas áreas están fácil y permanentemente comunicados, por la proximidad, por reuniones periódicas conjuntas, y por 14 años de aprendizaje de un lenguaje común y útil para todos. Cada chico ha sido estudiado al principio por el equipo clínico, y presentado más tarde a las diferentes áreas asistenciales, discutiendo colegiadamente las deficiencias, conductas y discapacidades que necesitaban una intervención más inmediata.

Presentamos tablas sobre la evolución motriz global (desplazamiento y prensión) inicial y actual, sobre la situación visual actual con PEV y neurorradiología siempre que ha sido posible, sobre la exploración cognitiva con las pruebas Peabody, Wisc, Test perceptivo Visual No Motor e ICAP (27), sobre las áreas pedagógicas y nivel de aprendizaje actual y finalmente sobre las terapias y ayudas técnicas empleadas.

RESULTADOS Y DISCUSIÓN:

Tabla I. Evolución del desplazamiento y la prensión

	
	Lesión
	Edades
	Desplazamiento inicio-hora
	Prensión inicio-hora

	1
	Prem
	2-12
	0-1*
	0-1

	2
	Prem
	4-12
	0-1
	2-3

	3
	?
	1-5
	0-0
	0-1

	4
	Prenaperi
	5-18 †
	0-0
	0-0

	5
	Prem
	4-16 †
	1-1
	2-4

	6
	Perinat
	26-32
	0-1*
	1-1

	7
	Prenaperi
	11-13
	1-1*
	2-2

	8
	?
	6-15
	1-1
	1-1

	9
	Preña
	12-14 †
	0-0
	0-0

	10
	Preña
	4-12
	0-0
	0-0

	11
	Prem
	3-5
	0-1
	0-1

	12
	Prem
	10-13
	0-0
	0-0


La mayoría de los chicos de la muestra tienen su lesión cerebral motivada por la prematuridad y las complicaciones perinatales. Dos casos tienen encefalopatías malformativas prenatales (Síndrome de Aicardi-Goutiers, una encefalopatía vírica), y en el caso 3 no se ha encontrado causa que explique su lesión. Del caso 8 ignoramos tanto los antecedentes pre como perinatales, aunque presenta una importante malformación encefálica que podría ser prenatal.

Tres personas de la muestra han fallecido antes de los 20 años por complicaciones digestivas o respiratorias. Hemos querido contar con ellas en este estudio, porque pensamos que así damos un enfoque más real de la gravedad de esta multidiscapacidad, que en ocasiones no es compatible con la vida, por complicaciones y enfermedades que no sólo acontecen en la época postnatal.

Todos han recibido fisioterapia Vojta y terapia ocupacional. En la tabla I, vemos como ha evolucionado su desplazamiento autónomo, graduado entre 0= Ningún desplazamiento y 3= Marcha libre. Ningún paciente se desplaza sólo y todos han accedido a una silla de ruedas. Tres pacientes manejan un silla de ruedas automática, que dirigen bien a pesar de su dificultad visual, y que consideramos es una ayuda técnica excelente para desarrollar autonomía e independencia.

También reflejamos en la tabla I cómo ha evolucionado la prensión manual. El nivel 0 corresponden a ninguna prensión manual, y el nivel 4 correspondería a una prensión normal con ambas manos. Seis pacientes han conseguido una prensión útil (que no normal) en una mano. En 8 pacientes se ha adaptado un conmutador manual o en la frente para que puedan tener acceso a un teclado. Esta ayuda técnica es fundamental para que tengan acceso a la escritura y a un sistema de comunicación alternativo.

Tabla II. Situación actual visual y oftalmológica

	
	Motriz
	Orgánica
	A. V. cerca
	A. V. lejos
	Rnm o tac
	Pev

	1
	oftalmosupra desv. tónica
	atr. óptica miopía leve
	1/2
	0'2
	LPV
	Patol.

	2
	oftalmosupra exot.
	atr. óptica
	1/3
	0'2
	NL
	Patol.

	3
	nistagmus endot.
	rmv astigm.
	-
	-
	NL
	-

	4
	no fijación exot.
	rmv atr. óptica
	-
	-
	Atrofia cortical
	-

	5
	no fijación
	amaurosis atr. óptica
	-
	-
	-
	No hay

	6
	nist. latente hipert.
	atr. óptica astigm.
	1/3
	0'2
	-
	Patol.

	7
	oftalmosupra endot
	atr. óptica miopía leve
	1/5
	<0'1
	LPV
	patol.

	8
	endot.
	miopía magna
	1/10
	<0'1
	vent. grandes hipo calloso
	patol.

	9
	normal
	colobona catarata od miopía leve
	1/6
	<0'1
	NL
	-

	10
	ofalmosupra exof.
	papila pálida miopía
	1/2
	0'2
	NL
	patol.

	11
	desv. tónica endot.
	rmv hiperm.
	1/10
	0,3
	LPV
	patol.

	12
	oftalmosupra hipert.
	atr. óptica
	1/5
	<0'1
	LPV
	patol.


En la muestra escogida sólo un niño tiene patología ocular que justifique su baja visión (caso 9). Los demás pacientes tienen lesiones neuroftalmológicas, confirmadas por neuro imagen y/o por Potenciales Evocados Visuales. La lesión anatómica más frecuente es la leucomalacia periventricular bilateral (11), (12), pero en cuatro casos no se han detectado lesiones en la RNM. La lesión funcional más frecuente es el retardo de la latencia de ambas ondas del PEV. Pensamos como otros autores (19) que en estos niños la presencia de potencial, sin fijarse en las latencias, es un signo evolutivo de buen pronóstico y que después de los dos años de edad es cuando las latencias empiezan a tener significado independiente. Durante los primeros meses de vida su gran retraso madurativo visual (16) puede hacer pensar que son ciegos, cuando la ceguera completa después de los dos años de edad es una forma infrecuente de evolucionar (24). En nuestro grupo sólo hay un caso de ceguera total en una niña muy prematura con atrofia óptica bilateral completa. La atrofia óptica parcial o sectorial es el diagnóstico funduscópico más frecuente (50% de los casos), pero pensamos que la valoración de la situación de la papila es sólo orientativa sobre la pérdida visual, y de ningún modo se puede descartar una deficiencia visual en un niño cuando el color de la papila es normal. La lesión de las radiaciones ópticas está lejos del comienzo del nervio óptico y no tiene por qué haber atrofia transináptica de las fibras. Sería muy interesante analizar la relación entre la atrofia óptica y la pérdida de campo visual, pero debido a la mala prensión manual, en estas personas hacer una perimetría es dificilísimo. Sólo hemos cuantificado el campo visual en el caso 2 y presenta una cuadrantanopsia homónima derecha inferior. No somos partidarios de medir por Visión Preferencial ni el contraste (grating acuity) ni el campo visual, porque son realmente pruebas comportamentales en las que influye demasiado el control ocular para creernos los resultados en estos pacientes con oftalmoparesias. Puede ser esta una forma errada de actuar, porque en la bibliografía reciente sobre el tema siempre se refieren a las cartas de Teller como prueba funcional de referencia, y no al PEV (10), (11), (12), (13), (21).

El diagnóstico oculomotor es muy importante. De nuestra muestra el 92% de los pacientes presentan una forma más o menos severa de oftalmoparesia supranuclear, y el 83% son estrábicos. Es precisamente la falta de control de la mirada, con estrabismo o sin él, el síntoma que alarma a padres y terapeutas, motivando la consulta oftalmológica. Para los oftalmólogos supone un comportamiento visual peculiar que hace pensar en un Retraso Madurativo Visual (16) de causa neuroftalmológica. No hay todavía una explicación anatómica clara para entender la oftalmoparesia supranuclear que presentan (28), y por qué afecta al sistema sacádico, al de mantenimiento o a ambos sistemas, dependiendo de los casos. El comportamiento visual es siempre parecido; ojos, frecuentemente estrábicos, con los movimientos coordinados muy lentos, una escasa atención visual, incluso a la cara de sus padres, y más tarde una simultagnosia. También es frecuente la negligencia de un hemicampo visual completo. Raramente miran a una persona que les está hablando o mantienen la mirada en un objeto de interés (incluido un foco de luz móvil). Presentan desviaciones bruscas de los ojos hacia arriba o hacia un lado y solamente algunos consiguen tener control oculomanual. El patrón de estrabismo es muy variable y frecuentemente con importante componente vertical. Responden al tratamiento con oclusiones y con cirugía, aunque no se debe olvidar que el componente sensorial e inervacional que acompaña a estos estrabismos, puede hacer fracasar un protocolo convencional de rehabilitación.

Nosotros empleamos el manual VAP-CAP (23), tanto para la exploración funcional visual como para el planteamiento de la estimulación visual, hasta que tienen una buena comunicación. El manual está pensado para rehabilitar niños deficientes visuales menores de cuatro años (edad mental), incluso con más de una deficiencia asociada y permite programar individualmente desde el nivel de eficacia visual global alcanzado por el niño. Cuando estos niños superan los cuatro años de edad mental, con o sin comunicación verbal, pueden adaptarse las técnicas convencionales de exploración funcional visual y de reeducación. La agudeza visual es siempre baja (tabla II) y mucho mejor para visión próxima. El procedimiento de la información visual es muy lento (aunque tenga buena agudeza cerca), y unido al difícil control sacádico, hacen del aprendizaje de la lectura una labor de años. Siete chicos de la muestra han recibido estimulación visual pautada e individualizada, que ha mejorado la atención y la coordinación ocular voluntaria. La ayuda óptica más empleada ha sido la gafa. Una niña (caso 8) está corregida con lentes de contacto. Hasta ahora ningún chico ha sido capaz de usar un telescopio, y para magnificación en visión próxima, ocho están usando pantallas de ordenador y teclados adaptados.

Tabla III. Evaluación psicológica actual
	
	
	
	tpvnm
	
	icap

	
	retraso
mental
	wisc
verbal
	cociente
perceptivo
	edad
perceptiva
	peabody
	conducta
general
	destezas
motoras
	destrezas
personal
	destrezas
comunidad
	destrezas
comunica.

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	1
	leve
	65
	69
	5s. 2m.
	6a. 9m.
	3a. 4m.
	la. 4m.
	2a. 9m.
	7a. 7m.
	6a. 8m.

	2
	leve/lim
	76
	55
	4a. 9m.
	4a. 7m.
	3a. 9m.
	la. 8m.
	2a. 10m.
	8a. 1m.
	8a. 5m.

	3
	-
	-
	-
	-
	-
	4m.
	3m.
	4m.
	11m.
	8m.

	4
	-
	-
	-
	-
	-
	9m.
	3m.
	la. 7m.
	11m.
	6m.

	6
	-
	-
	-
	-
	-
	1a. 3m.
	6m.
	la. 4m.
	1a. 6m.
	2a.

	7
	leve
	57
	23
	4a
	3a. 8m.
	3a. 5m.
	la. 6m.
	3a. 2m.
	7a. 3m.
	5a. 5m.

	8
	grave
	-
	-
	-
	3a. 7m.
	9m.
	3m.
	la. 7m.
	11m.
	11m.

	9
	leve
	<55
	-
	-
	-
	-
	-
	-
	-
	-

	10
	moderado
	-
	-
	-
	5a. 4m.
	1a. 6m.
	3m.
	la. 4m.
	3a. 10m.
	2a. 9m.

	11
	-
	-
	-
	-
	-
	2a. 1m.
	5m.
	2a. 5m.
	4a. 2m.
	3a. 8m.

	12
	leve/lim
	-
	-
	-
	4a. 6m.
	2a.
	4m.
	la. 9m.
	6a. 11m.
	3a. 8m.


Antes de entrar en valoraciones queremos aclarar que cualquier evaluación cognitiva en estos chicos es muy difícil, además de incompleta. La proximidad del equipo clínico al colegio, nos ha permitido hacer las exploraciones en varia etapas y en las mejores condiciones de colaboración. La psicóloga ha conocido previamente a los niños en su aula y se ha familiarizado con su carácter y su forma de comunicación. La sala donde se hace la evaluación es tranquila, si teléfono, con una iluminación suficiente (sin reflejos) y raramente ha habido que ampliar las figuras de las pruebas. Nunca se ha conseguido colaboración durante más de 15 minutos, y las conclusiones se obtienen después de varias sesiones.

Las pruebas que hemos conseguido valorar (Tabla III) analizan el nivel cognitivo (WISC verbal), el nivel visoperceptivo (TPVNM) (29), el nivel de lenguaje comprensivo (Peabody) y una prueba de capacidad adaptativa (ICAP) (27). En la tabla III faltan los datos del caso 5 porque son de una niña fallecida hace años. Todos los chicos tienen un retraso mental (33% grave, 8% moderado y 42% leve). Esta distribución no se debe contrastar con la bibliografía (3) porque la selección se ha hecho dentro de un colegio de educación especial donde no hay niños con C.I. normal, sí tiene interés para valorar cómo el desarrollo viso-perceptivo no es acorde con el nivel cognitivo; no ha superado ninguno de los tres niños el nivel de los 6 años. El lenguaje comprensivo se ha podido evaluar en los niños con mejor nivel mental y siempre ha sido inferior a 7 años. Todas las personas de la muestra han recibido logoterapia y seis consiguieron un buen lenguaje (casos 1, 2, 5, 7, 9 y 11), pero no siempre hay relación directa entre lenguaje comprensivo y expresivo. El caso 7 tiene un lenguaje expresivo muy bueno y comprensivo bajo. El caso 12 tiene un nivel comprensivo de más de 4 años y no se comunica nada más que con gestos y miradas. Valorar el nivel de comprensión de un tretaparético, por su lenguaje, puede inducir al error de sobrevalorar su capacidad mental y viceversa.

Su capacidad adaptativa se ha podido evaluar siempre y está disminuida, pero los niños con mejor nivel cognitivo tienen una aceptable adaptación social. Emocionalmente son muy dependientes, inseguros y con mucha labilidad (depresiones).

APRENDIZAJES EN EL COLEGIO

En este momento están escolarizados en el colegio del centro ocho niños de la muestra. El caso 6 está atendido por el campo por su edad, y sus aprendizajes están dirigidos a mejorar su comunicación con un alphatalker y a conseguir un mejor control corporal para facilitar su manejo. Usa una silla de ruedas automática, que maneja muy despacio por su mala manipulación, pero con la que está consiguiendo más autonomía.

De los niños escolarizados seis entraron desde preescolar y tres con más de 10 años, porque habían intentado previamente una integración. Dos de estos niños, que procedían de una escolaridad integrada, estaban sobrevalorados por su buen lenguaje expresivo y no tenían conocimiento de prelectura. Consideramos que las posibilidades de éxito en una escolarización integrada en los niños tetraparéticos con baja visión son mínimas mientras no tengan la lectoescritura automatizada y las ayudas técnicas necesarias adaptadas.

En nuestro colegio los aprendizajes se abordan con una adaptación curricular, valorando los conocimientos adquiridos previamente y escogiendo un material que pueda servir para una entrada multisensorial de la información.

Se enseña sobre diferentes áreas curriculares:

—
Adquisiciones previas a las técnicas instrumentales.
—
Lectoescritura; método silábico y gestual, onomatopéyico y táctil. Aprenden en ordenador con procesador de textos «Write» o similar. Letra script, minúscula y negrilla. Tamaño 72 para empezar y sólo vocales. Más tarde se introducen las consonantes. Simultáneamente empieza la escritura con teclado adaptado o teclado de concepto luminoso (30). La pantalla tiene que tener buen contraste y las letras son negras sobre fondo claro. La separación entre grafemas y líneas es mayor de la habitual. Es necesario elegir bien la posición del teclado, del atril y de la pantalla para que puedan acceder con comodidad y sin perder el control postural y ocular. Tardan más de tres años en conseguir una lectoescritura libre y sólo la consiguen los de nivel mental más alto.
—
Matemáticas: los niños de nivel mental mayor consiguen memorizar números pero parecen tener muchas limitaciones para el cálculo.
—
Medio físico natural y social: Es el área que requiere menos adaptaciones. Se trabaja con temas muy cotidianos y próximos. Los niños con mejor manejo del ordenador usan programas de enseñanza asistida, con el fin de aumentar sus experiencias activas en ambientes en los que no tienen autonomía.
Estos aprendizajes académicos se complementan con psicomotricidad, piscina y juegos en grupo.

OTROS CONDICIONANTES DE LA EVOLUCIÓN

La encefalopatía de los paralíticos cerebrales es generalmente cicatricial y estable. En algunos casos se acompaña de hidrocefalia obstructiva derivada y puede sufrir fases de empeoramiento general. También se asocia en el 20%-30% de los casos una epilepsia (3). El control de las crisis es un condicionante importante de la rehabilitación global. En nuestra muestra padecen crisis cuatro pacientes, solamente uno de ellos tiene un retraso mental leve, los otros tienen un retraso mental grave.

CONCLUSIONES

Dada la frecuencia de deficiencia visual discapacitante en la tetraparesia se debería hacer una exploración oftalmológica y funcional visual a todos los niños afectados. Esta deficiencia visual se puede manifestar solamente por estrabismo u otras alteraciones oculo-motoras y se debe sospechar siempre que el desarrollo visual sea disarmónico o más lento de lo esperado.

La rehabilitación de los niños tetraparéticos debe hacerse también, y simultáneamente, desde el punto de vista sensorial. La vista es, además de un sistema de información, un sistema de comunicación y en los niños tetraparéticos puede ser el único órgano de comunicación.

Aunque se trata de una discapacidad muy severa, se puede conseguir cierto grado de independencia y autonomía. Todas las deficiencias comentadas son discapacitantes y condicionan el nivel de desarrollo mental, el nivel de adaptación y la personalidad. Es, sin embargo, la deficiencia mental la que nos resulta más condicionante durante la etapa escolar.

Las ayudas técnicas más eficaces para nosotros han sido los conmutadores, las sillas de ruedas automáticas, los programas de magnificación en monitor, los diferentes atriles, el teclado adaptado y el Teclado de Concepto Luminoso.
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ESTRATEGIAS COMUNICATIVAS PARA NIÑOS SORDOCIEGOS CON RESTO DE VISIÓN, PARA PONER EN PRÁCTICA FUERA DE SU ENTORNO HABITUAL

Beatriz Arregui Noguer, Blanca Peñacoba Madruga, Julia Martín Cuerdo, Teresa Tejero Álvarez

ONCE: CRE «Antonio Vicente Mosquete», Módulo de Atención a Personas con Sordo-ceguera. P.° de la Habana n.° 208, 28036, Madrid.

En la vida diaria de las personas la comunicación juega un papel muy importante; desde el momento del nacimiento, y a lo largo de toda nuestra vida, estamos continuamente comunicando nuestros sentimientos, ideas, emociones..., en un continuo intercambio de comunicación.

La comunicación es un mediador de las relaciones sociales, a través de la cual las personas nos expresamos y adquirimos conocimiento de las cosas que nos rodean. Es, al mismo tiempo, un elemento de integración social en la medida en que el sistema o las pautas comunicativas sean compartidas por las personas que intervienen en la relación.

En el caso de los niños sordociegos congénitos, algunos de ellos no llegan a desarrollar un sistema formal de comunicación, manifestando sus necesidades y deseos y recibiendo los mensajes a través de indicaciones, objetos o gestos naturales. Estas expresiones le permiten entender y hacerse entender por personas conocidas, centrándose generalmente en el contenido de la comunicación en temas relacionados con la vida cotidiana, con el entorno inmediato y el tiempo presente..

Otros niños, bien niños sordociegos congénitos, o sordos congénitos que posteriormente desarrollan una discapacidad visual, llegan a comunicarse a través de la lengua de signos, pero no adquieren un dominio suficiente de la lengua oral. La lengua de signos les permite comunicarse en profundidad con personas que conocen este lenguaje, pero la dificultad en la comprensión de la lengua oral, mediante un código lecto-escritor, les limita el intercambio de información con personas oyentes que desconocen la lengua de signos.

Para la adquisición de una autonomía personal en entornos más o menos familiares o en actividades de diversa complejidad, es necesario que puedan hacer peticiones y comprender la respuesta de personas que desconocen su sistema de comunicación. Una de las alternativas que se pueden ofrecer al niño, que no va a dominar el código lecto-escritor, es un sistema alternativo de comunicación funcional, como pueden ser las tarjetas de comunicación.

Para que el niño pueda empezar a utilizar estas tarjetas tiene que llegar a entender que los objetos del entorno pueden ser representados en el plano.

Una vez que el niño sordociego manifiesta interés por los objetos que le rodean y va conociendo su utilidad, se trabaja la representación en el plano. Este es un proceso laborioso y dependiendo del niño tardará más o menos en entender la representación.

Algunos niños sólo entenderán la representación de objetos muy próximos a él (aquellos que manipulan) y otros llegarán a entender y a ser capaces de representar cualquier objeto de la realidad.

En el proceso de representación, partiendo siempre del objeto real, se va disminuyendo el volumen progresivamente, manteniendo la forma, tamaño, color, etc.. del objeto real hasta llegar al dibujo.

En un principio el dibujo sigue manteniendo las mismas características del objeto real; en ocasiones, y dependiendo de las situaciones o de los niños, se utilizan fotografías.

Progresivamente se van variando las características de la representación del objeto (forma, tamaño, color, etc.) hasta que el niño generaliza y es capaz de entender cualquier dibujo que se le presente.

No todos los niños van a llegar a entender que cualquier dibujo representa un objeto del entorno.

Para llegar a comunicarse mediante tarjetas no es suficiente que el niño tenga adquirida la idea de representación en el plano, sino que además necesita unas estrategias comunicativas que les permitan llegar a utilizar la representación como elemento de comunicación.

Concretamente, centrándonos en el área de autonomía personal en la realización de compras de modo independiente, hay que enseñar al niño una serie de aspectos que mencionamos a continuación. El orden de exposición no debe entenderse como una secuencia rígida seguida en la práctica, ya que el inicio del trabajo con varios de los objetivos planteados puede realizarse en el mismo período de tiempo:

—
Entrenamiento en el proceso de la compra. Es necesario que desde el inicio se llame la atención del niño en las distintas fases que comprende el comprar, como son localizar la cesta o carro, buscar los alimentos, pagar e introducirlos en otra bolsa, que será con la que regresemos a casa.
Este período puede requerir bastante tiempo hasta que entiendan que la compra es un intercambio, en el que a cambio de los productos uno tiene que dar dinero y que el dinero es un elemento valioso que permite ese intercambio.
—
Desplazamiento independiente a la tienda. Se debe seleccionar una tienda que esté próxima al lugar donde reside y practicar el desplazamiento hasta ella y el de regreso.
—
Preparación de la lista de la compra. El niño debe aprender que el ir a una tienda responde a una necesidad, a una carencia de un artículo que nos falta para casa, la comida, nuestra ropa o aseo... Para ello, es importante que se le muestren los envases de los productos que él utiliza cuando se queden vacíos, y preparar junto con el niño el dibujo o la fotografía que será la que lleve a la tienda.
Poco a poco se va recopilando una serie de imágenes de productos que el niño ha comprado y se ordenan en un cuaderno archivador por temas, escribiendo junto a la fotografía el nombre.

Hay que preparar con el niño la lista sacando del archivador los dibujos y situándolos en un cuaderno pequeño que será el que lleve a la tienda. Si colocamos en el archivador las fotografías por duplicado, una de ellas será la que coja para elaborar la lista y la otra le servirá de indicación para colocarla en su sitio una vez terminada la compra. Cuando reconozca la palabra y la asocie con su imagen, se puede retirar una de las fotografías y será la palabra la que incluirá en el cuaderno de compras.

Otra sección del archivador debe referirse a las cantidades, por un lado los números del 0 al 9 (por triplicado), por otro las unidades de medida (grs, kg, unidades, piezas, bolsa). Al seleccionar el producto a comprar y situarlo en su cuaderno pequeño, colocamos al lado del mismo el número y la unidad de medida que le corresponde.

Más adelante, si está aprendiendo a cocinar o sabe ya preparar alimentos sencillos, se busca con él en la nevera y armarios indicándole los ingredientes que faltan para poder hacer esa comida. A continuación se prepara con él la hoja que indique la relación, incluyendo además del dibujo o fotografía el nombre, marca si fuese necesario y cantidad a comprar, por escrito.

Si el niño posee un cuaderno con las recetas de cocina dibujadas y con los ingredientes anotados, se le debe pedir poco a poco que sea él quien busque los alimentos que le faltan y prepare la lista.

—
Para entrenarle en la realización de la compra, en un inicio se debe buscar con él cada uno de los elementos marcados en su lista, indicándole cuando lo encontremos que es igual el objeto a la foto o dibujo. También damos por válido aquellos productos que sean similares a la fotografía aunque la marca sea distinta.
Hay que ir enseñándole unas estrategias que le permitan localizar los alimentos nuevos. En un principio se irá recorriendo de forma ordenada todos los estantes, hasta localizarlo; este sistema le permite conocer el modo en que está organizado el supermercado por materias.

El objetivo es que el niño relacione los productos con la familia a la que pertenecen, (verduras, carne, pescado, aseo, ropa...) y se dirija a buscarlos a esa sección. La preparación del cuaderno de compras que incluya todos los demás que él pueda comprar, organizados por separado, puede ayudarle a la elaboración de este proceso.

—
Entrenarle en la comunicación con personas oyentes. Hay varias situaciones en las que el niño va a tener que comunicarse con otras personas (dependientes, otros clientes...): para pedir alimentos al peso, alimentos que no puedan cogerse directamente; artículos que no localiza; para pagar; en definitiva, proporcionarle estrategias para resolver situaciones imprevistas que pueden presentarse.
En el cuaderno pequeño que lleve a la tienda con su lista de compra, se deben incluir distintas hojas que permitan dar respuesta a todas estas situaciones. El formato dependerá de la visión de cada niño, pero en todos se combinarán las frases escritas que indican parte de la comunicación expresiva del niño, de la petición, con el dibujo o fotografía. Se deberá marcar los espacios donde el niño debe colocar la fotografía en la hoja, ya que esta concretará el significado de la frase.

Por ejemplo, para pedir alimentos al peso debe situar el dibujo y las cantidades en una tarjeta que ponga: «Déme...». Al llegar al puesto lo primero que debe saber es el turno que le corresponde de entre los clientes. Para ello mostrará otra tarjeta a una de las personas que estén esperando, que diga: «Por favor, señáleme quién es el último» y una fila de personas dibujada. También hay que enseñarle el modo de actuar cuando el turno se establece cogiendo un número. Cuando sea él quien deba pedir, dirá al dependiente lo que desea mostrándole la tarjeta.

Para preguntar por artículos que no localiza, puede tener una tarjeta que diga: «Por favor, ayúdeme a encontrar...» y un espacio donde el niño colocaría el dibujo. Cada tarjeta debe tener un distintivo, a través de un dibujo o una señal que el niño asocie con la situación en la que se utiliza.
Para pagar, es posible que el niño no tenga una idea clara de cantidad exacta y por lo tanto necesita que le indiquen la cantidad por elevación más aproximada. Para ello, la persona que está en la caja señalará en las fotocopias, los billetes y monedas que necesita para pagar, que figuran en la sección de dinero del cuaderno del niño.

Por último, el cuaderno que lleva a la compra debe disponer de una sección con dibujos y frases que expresen situaciones en las que se puede encontrar y que las personas se lo intenten decir pero él no lo entienda. Por ejemplo, «debes esperar», «no tienes dinero suficiente», «no hay ese artículo», etc. El niño le mostrará las frases con un enunciado que diga: «Por favor, señale la que exprese lo que me quiere decir» y al final de la página «si es muy importante y no le entiendo por favor, diga a alguien que llame a mi familia al número ...»

Los niños que adquieran un lenguaje (la lengua de signos) van a entender la explicación del proceso de la compra, de cómo preparar su lista y de las situaciones en que debe utilizar un sistema distinto al suyo habitual para interactuar con personas oyentes, sin necesidad de explicárselo en el contexto real. Sin embargo, es importante detallarles todo el proceso, ya que a causa de la sordera y de la deficiencia visual es posible que parte de la información no les haya llegado.

¿COMO DEBEN ENFRENTARSE A LAS DEFICIENCIAS AUDITIVAS LOS ESPECIALISTAS EN BAJA VISIÓN?

F.F.JORRITSMA
Bartiméus, Postbox 1003, 3700 BA ZEIST, The Netherlands

Los especialistas en baja visión tratan de elaborar una imagen de lo que supone poseer un tipo concreto de problema visual recabando información de sus rehabilitandos y basándose en los resultados de las pruebas de funcionalidad visual. Pero esa imagen nunca es una imagen definitiva; de tanto en tanto, conversando con ellos, se descubren aspectos de las deficiencias visuales o de la ceguera que nunca se habían tomado en consideración. Por otra parte, los profesionales que trabajan con los ciegos o con los discapacitados visuales se forman su propia idea de cada discapacidad.

Y lo mismo puede decirse con respecto a quienes se dedican a la rehabilitación de los sordos y de las personas con deficiencias auditivas. También ellos se forman su propia imagen de las implicaciones de cada discapacidad concreta.

Ahora bien, para formarse una imagen completa de una discapacidad visual y auditiva no basta con aunar las imágenes que se forman los especialistas de ambos campos, de la misma forma que una discapacidad doble comporta un problema de una magnitud mucho mayor que el resultante de la suma de los problemas individuales que lo componen.

El análisis de la interacción entre ambos tipos de trastornos tal vez pueda contribuir a elaborar una perspectiva más estructurada sobre la manera de ocuparse de los problemas de los rehabilitandos aquejados de esta doble afección.

Antes de emprender este análisis, es conveniente especificar a qué grupos de personas afectadas se refiere, así como el tamaño total de la muestra.

Mi objetivo expreso es no limitarme al grupo de personas con ceguera o con sordera totales, sino incluir los problemas de los que tienen trastornos visuales y/o auditivos de menor gravedad.

Además del grupo de personas con síndromes que provocan problemas auditivos y visuales, tales como el síndrome de Usher y el síndrome DIDMOAD, habrá que incluir a un grupo numeroso con deficiencias visuales relacionadas con la edad (maculopatías y cataratas) y con deficiencias auditivas relacionadas con la edad (presbiacusia).

En nuestra delimitación del grupo de afectados se incluye, por tanto, a una elevada proporción de los adultos con baja visión que reciben tratamiento.

En Bartiméus, la organización donde trabajo, se atendió en 1995 a un total de 600 rehabilitandos para realizarles pruebas de baja visión. Más del 70 por ciento de estas 600 personas superaban los 70 años de edad. Y en este grupo de edad, la prevalencia de la presbiacusia es del 30 por ciento.

El Centro de Asesoramiento Visual de Eindhoven, que atiende a una clientela de edades similares a los clientes de Bartiméus, lleva, desde hace varios años, un registro del número de clientes que además sufren problemas de audición. El criterio empleado para considerar que un cliente es deficiente auditivo consiste en ver si emplea ayudas para la audición, si tiene graves dificultades para oír lo que se le dice durante la prueba de baja visión, o si él o ella misma comentan espontáneamente sus problemas de audición. De este recuento se desprende que casi el 30 por ciento tiene deficiencias visuales y también sufre deficiencias auditivas.

Así pues, los datos recogidos de las dos formas arriba indicadas coinciden en señalar que alrededor del 30 por ciento de los adultos en tratamiento por baja visión sufren, asimismo, problemas de audición. Es un porcentaje elevado, de lo que se deduce la importancia de que las personas que trabajan con adultos deficientes visuales sean capaces de reconocer sus trastornos auditivos y comprender cómo interactúan ambos tipos de discapacidad.

Para analizar la interacción auditiva/visual, es conveniente diferenciar en ambos sistemas las funciones comunicativas de las funciones de aviso y control.

La función comunicativa de la audición es la capacidad de comprender lo que se nos dice. Por lo general, se estima que la dureza de oído afecta particularmente a esta función, y ello es muchas veces el motivo de que un cliente solicite ayuda. Los métodos audiométricos suelen concentrarse en esta función, mientras que los dispositivos audiológicos se utilizan con el objetivo primordial de mejorarla. Estoy pensando, por ejemplo, en los audífonos y en los inductores. El cinturón luminoso, una ayuda cuyo uso se recomienda con mucha menor frecuencia, está indicada, a su vez, para minimizar los problemas derivados de la otra función: aviso y control. Llevar un audífono en ambos oídos no sólo allana el camino de la comunicación —facilita la comprensión al hablar con ruidos de fondo— también mejora la función de aviso al restablecer la audición direccional.

Cuando la función de aviso se ve mermada, surgen los sentimientos de inseguridad. Cuando la función comunicativa se reduce, se potencia el aislamiento social.

Los resultados de las pruebas audiométricas sirven hasta cierto punto para predecir el grado en que se han visto afectadas las dos funciones de la audición. Las pérdidas auditivas con respecto a los sonidos de frencuencia alta, la reducción de la dinámica relativa a la intensidad del sonido y la reducción de la capacidad de resolución de la frecuencia apuntan, por lo general, a problemas de la función comunicativa. Por otra parte, las pérdidas auditivas con respecto a los sonidos de frecuencia baja dan lugar a problemas con la función de aviso.

El sistema visual puede asimismo dividirse en dos funciones. La función comunicativa está básicamente relacionada con la capacidad para leer y para desarrollar una serie de tareas de la vida diaria, como puede ser verter líquidos de un recipiente a otro. Las pérdidas en la función de aviso y control deviene por lo general en problemas de movilidad.

También en este caso es posible realizar una estimación de la medida en que se han visto mermadas las funciones comunicativa y de aviso basándose en el diagnóstico del trastorno visual y en las mediciones obtenidas en las pruebas de evaluación de la función visual.

Las pérdidas en el centro del campo visual, la agudeza visual baja, la disminución de la sensibilidad al contraste y las metamorfosis graves en el centro del campo visual, limitarán la función de lectura. Los sistemas de aumento contribuirán a resolver estos problemas. Por otro lado, la pérdida de estas capacidades visuales dificulta la posibilidad de llevar una vida autónoma.
Las pérdidas de visión periférica, la disminución de la sensibilidad a la luz difusa y la adaptación defectuosa generarán básicamente problemas para la función de control. El entrenamiento para la movilidad y el empleo de un bastón son tratamientos terapéuticos indicados en estos casos. La disminución de la función de aviso y los consiguientes problemas de movilidad comportan el peligro de caer en el aislamiento social. Hay que tener en cuenta, asimismo, que la adaptación de las señales a las capacidades sensoriales residuales —ya sea mediante sistemas de aumento, con la intensificación de la iluminación o mediante la amplificación de los sonidos— debe, por lo general, complementarse con el empleo de mecanismos compensatorios que ayuden a los rehabilitandos a desenvolverse en su medio.

Cuando se pierden determinadas funciones, suele recurrirse a la utilización de otro sentido para recuperarlas. Así, por ejemplo, quien sea duro de oído podrá entender lo que se le dice aprendiendo a leer en los labios de su interlocutor y a utilizar claves visuales; quien esté aquejado de una deficiencia visual podrá escuchar grabaciones de libros y emplear señales acústicas y el sentido del tacto para moverse en el entorno.

En los casos en que un trastorno auditivo viene a sumarse a una afección visual, se presenta el problema adicional que supone la pérdida de muchos de los mecanismos de compensación. Al atender a clientes con una discapacitación doble, es de gran importancia comprobar hasta qué punto pueden seguir utilizando los mecanismos de compensación "normales". Puede ocurrir que también esos mecanismos requieran cierta ayuda suplementaria. Mayor iluminación para mejorar la lectura de labios, por ejemplo, o conectar el aparato donde se escucha un libro grabado a una ayuda a la audición.

Con objeto de realizar estas tareas con eficacia, es necesario que quienes trabajan con estas personas dispongan de información sobre ambos sistemas sensoriales, que sepan interpretar esa información y que tengan la oportunidad de efectuar adaptaciones con respecto al sentido que no están tratando específicamente.

Todo ello comporta la necesidad de que se trabaje en colaboración con la organización más próxima de asistencia a los discapacitados auditivos.

LOS SORDOCIEGOS ANTE LOS MEDIOS DE COMUNICACIÓN VISUAL

M.a del Carmen Pérez Valverde

Unidad de Rehabilitación Visual. ONCE. Centro de Recursos Educativos "Antonio Vicente Mosquete", Pº de la Habana, n.s 208, 28036-Madrid

A lo largo de mi trabajo como Técnico de Rehabilitación Visual en el Centro de Recursos Educativos del Colegio "Antonio Vicente Mosquete" de Madrid, he rehabilitado o valorado a cuarenta personas sordas con problemas visuales asociados.

Este ha sido un grupo hetereogéneo, en el cual había tanto niños como adolescentes y adultos. De estos tres subgrupos bien diferenciados, me referiré principalmente al de los adultos: En este subgrupo la patología predominante es la Retinosis Pigmentaria más sordera congénita (Síndrome de Usher).

La Retinosis Pigmentaria causa la pérdida de visión en personas que sufren el Síndrome de Usher. Es una degeneración del pigmento de la retina, de etiología desconocida. Se trata de una enfermedad de origen hereditario, que se adquiere de todas las formas de transmisión genética. Siendo la variedad recesiva la más grave y la vinculada al sexo la más leve. En esta enfermedad los bastones de la retina se van destruyendo poco a poco y el resto de la misma se atrofia; estas transformaciones se inician generalmente en la mitad de la periferia, no afectando a la mácula hasta la fase posterior.

Síntomas de la Retinosis Pigmentaria:

1.
Hemeralopía (= Ceguera nocturna).
2.
Los campos visuales se van reduciendo hasta llegar a ser muy pequeños.
3.
Pérdida en el último momento de la visión central
4.
Importante fotofobia
5.
Problemas de ubicación en el espacio.
El Síndrome de Usher es una enfermedad hereditaria cuyos síntomas son la pérdida auditiva, que normalmente se presenta en el momento del nacimiento y la pérdida gradual de la visión; la retinosis pigmentaria causa estos cambios: auditivos y visuales que no son los mismos para todos los que sufren el síndrome de Usher.

La denominación de "sordo-ciegos", viene a englobar a un grupo de personas con impedimentos de características muy específicas, con sus propias necesidades y que requieren métodos especiales de educación y comunicación, como base para una buena integración.
Este trabajo está enfocado hacia los problemas que se les plantea a este colectivo a la hora de ver y utilizar los medios de comunicación audiovisuales.

Las principales carencias que poseen estos medios de comunicación para ellos son:

1)
La deficiencia del canal de transmisión del mensaje
2)
Falta de programas específicos o en su defecto adaptados para estas personas.
3)
La existencia de subtítulos no garantiza un seguimiento adecuado del contenido del programa, o de la película, debido al reducido tamaño de las letras y al mal contraste de las mismas.
A la vista de lo anterior, parece ser que la única alternativa viable es el manejo del teletexto, actualmente de serie en la mayoría de los televisores, (haciéndose cada día más común a todas las cadenas de televisión), no obstante esto no sería posible para estas personas sin la utilización del telescopio incorporado en gafa en posición superior, único instrumento que les permite comunicarse con otras personas sordas mientras leen la pantalla.

CARACTERÍSTICAS DE LOS TELESCOPIOS.

Están basados en la ampliación angular, ésta se produce cuando se mira a través de un telescopio construido con dos lentes.

—
Objetivo: que es la lente por la que entran los rayos (positiva).
—
Ocular: es la lente más pegada al ojo (divergente en los sistemas Galileo, y convergente en los Kepler).
Están colocados de tal forma que el foco primario del objetivo coincida con el foco secundario del ocular. El resultado es un sistema de ampliación angular afocal (= enfocado al infinito).

Las lentes del telescopio desvían los rayos de luz de tal forma que cuando dejan el telescopio parecen proceder de un objeto que está más cerca del ojo, dando la impresión de que es mucho más grande.

La ventaja primordial de la ampliación angular, es que nos permite ampliar los objetos lejanos que no pueden agrandarse o acercarse.

INCONVENIENTES.

1.
Movimientos de paralaje (= al mirar a través de ellos se produce un movimiento de los objetos si no se sostiene correctamente).
2.
Producen un cambio de apreciación espacial al dar la impresión de que el objeto está más cerca.
3.
Campo visual limitado.
TIPOS DE TELESCOPIOS
1.
Manuales
2.
Colocados en gafa
— Posición central



— Posición superior
I.
Manuales:
Diseñados para localizar objetos alejados y realizar tareas breves; son de tamaño pequeño.

1.1.
Usos
1.
Les permiten a los usuarios tener mas autonomía a la hora de ver: semáforos, carteles de la calle, letreros, etc.
2.
Ver televisión durante períodos cortos.
3.
Usarlos en excursiones, marchas...
4.
Ver pizarra.
Son éstos: telescopios monoculares, conllevan una desventaja para los usuarios que desean comunicarse mientras ven el teletexto, debido a que han de dejarlo para signar correctamente, por lo que no es posible una recepción del mensaje televisivo al 100 por 100; por todo lo anterior, se aprecia claramente que no es una ayuda idónea para los sordo-ciegos, al no poder tener las manos libres a la hora de comunicarse en lenguaje de signos.

II.
Colocados en gafas:
2.1.
En posición central o campo completo
Son telescopios que se emplean sólo para actividades de manera estática que puedan llevarse a cabo mientras se está sentado o de pie.
2.1.1.
Inconvenientes
1.
Impiden la visión del entorno por fuera del telescopio
2.
No permiten la visión por encima del mismo
3.
Los usuarios no pueden desplazarse
4.
La comunicación con otras personas sordas es nula; no pueden recibir mensajes o respuestas, al quedar su campo visual reducido a una sola dirección.
2.2.
Posición superior o posición bióptica
Están indicados en personas que necesitan utilizar un telescopio por tiempo prolongado, les permiten moverse, ver el entorno, recibir e intercambiar información, cuando miran a través de él agachan la cabeza y levantan los ojos para mirar por el sector del telescopio.
2.2.1.
Ventajas
1.
No impiden la visión de lejos a través de la lente convencional.
2.
Aumenta la agudeza visual cuando miran por él.
3.
Se pueden utilizar con efectividad para fines de estudio, trabajo y ocio.
COLOCACIÓN DE LOS TELESCOPIOS EN POSICIÓN SUPERIOR.
1.
Telescopios afocales.
2.
Telescopios con foco fijo.
3.
Telescopios enfocables.
4.
Telemicroscopios.
I.
Telescopios afocales:

Características:
1.
Están enfocados al infinito, a una distancia superior a 6 metros
2.
Son telescopios de Galileo con potencias entre 2x y 4x.
3.
Se colocan en la parte superior de la lente de soporte, que es la que lleva la corrección convencional del paciente.
4.
Pueden ser binoculares.
5.
Son de tamaño pequeño
6.
Se utilizan para desplazarse, ver la pizarra, cine, teatro, televisión, etc.
Tipos de telescopios afocales:
1.
Son fabricados por las marcas Zeiss y Desing for visión. Pueden adaptarse en la posición superior de la gafa
2.
La firma Desing for Visión los fabrica en potencia de 2,2, 3 o 4 aumentos y Zeiss en 2 aumentos.
II.
Telescopios de foco fijo:

1.
Se colocan a una distancia superior a 1 metro
2.
A menos distancia, se ve borroso.
3.
Su colocación puede ser en la parte superior o central.
4.
Pueden ser binoculares
5.
Se pueden utilizar para actividades estáticas como ver televisión, pizarra, etc, siempre a distancias fijas.
Tipos de telescopios de foco hijo:
1.
Son fabricados por Nikon, Desing for visión, Keeler y Zeiss.
III.
Telescopios enfocables:
1.
Son telescopios afocales(= que pueden enfocarse hasta distancias cortas convirtiéndose en telemicroscopios).
2.
Pueden ser binoculares de lejos, y si se enfocan de cerca su uso es monocular.
3.
Se pueden colocar en dos de las tres posiciones, superior y central.
4.
Son prácticos cuando hay que utilizar la visión en varias distancias.
Tipos de telescopios:
1.
Pueden ser de sistema Galileo o Kepler.
2.
En el sistema Galileo, los fabrican NIKON, DESING FOR VISION Y KEELER.
3.
En el sistema Kepler, los fabrica Zeiss, Specwell, Desing for Visión y Keeler.
IV.
TELEMICROSCOPIOS:
1.
Son telescopios enfocados para distancias cortas (menos de 1 metro).
2.
Partiendo del telescopio se puede construir un telemicroscopio incorporando una adición positiva en el ocular o aumentando la separación entre el objetivo y el ocular o superponiendo una lente de aproximación sobre el objetivo.
3.
Se usan en actividades cercanas, consiguiendo una distancia superior a los microscopios de igual potencia.
RESULTADOS FINALES DE LA APLICACIÓN DEL TELESCOPIO GALILEO DE 2,2X AUMENTOS EN POSICIÓN SUPERIOR

El número total de pacientes que he rehabilitado ha sido de 28; de los cuales 20 padecían el Síndrome de Usher (Retinosis pigmentaria, sordera congénita). Es una enfermedad de orígen genético, la padecen personas sordas que poco a poco van perdiendo la visión, no tiene solución pero permite un gran margen de tiempo para el desarrollo general de los afectados. El resto de rehabilitados hasta 28 tienen diversos diagnósticos asociados a la sordera, como: miopía magna, afaquia quirúrgica, D.M.I.D., polineuropatías respectivamente.

El trabajo ha estado basado en la aplicación del Telescopio Galileo a la hora de ver el teletexto en la televisión; dado que las personas con este síndrome tenían dificultades afines a la hora de utilizar este medio de comunicación visual, he creido conveniente reflejar las experiencias obtenidas del trabajo hecho en el aula con estas personas después de haber probado con ellas distintas ayudas para visión lejana como las explicadas anteriormente y apreciar que la más ventajosa era el Telescopio en posición bióptica tanto monocular como binocular más su corrección óptica si lo precisan.

Al existir tantos teletextos como cadenas, he tomado para realizar esta prueba tres:

1.
Teletexto TVE, el único que posee un espacio específico dedicado a las personas sordas.
2.
Teletexto TVM "EFETEXTO", en el que predomina la información específica sobre Madrid.
3.
Teletexto Antena 3, por ser la cadena de mayor audiencia para los teleoyentes.
Los resultados obtenidos, después de haber realizado esta experiencia, están regidos por unas ciertas normas o afinidades entre los pacientes, que me ha llevado a confeccionar un patrón de actuación cuando ellos ven el teletexto.

A.
Similitudes en las dificultades encontradas al ver el teletexto sin la ayuda.

1.
Se sitúan a unos 40 cms de la pantalla.
2.
Algunos precisan pasar el dedo por ella a modo de puntero para leer las letras.
3.
Las agudezas visuales van desde 3/36 a 3/7,5 tomadas en el optotipo Feinbloom.
4.
Varios poseen discromatópsias (= problemas con los colores).
5.
La sensibilidad al contraste la tienen alterada.
6.
Tienen problemas para comunicarse con los demás al tener un campo reducido y estar tan próximos a la pantalla, por lo que llegan a monopolizar el aparato de televisión si ellos quieren ver el teletexto.
7.
Aunque el tamaño de letra que prefieren es el pequeño, optan por utilizar el ampliado, ya que el trazo de las letras en esta posición es continuo sobre el trazo discontinuo en el tamaño pequeño.
Una vez prescrita la ayuda se han observado mejoras a la hora de ver el teletexto; aunque se ha precisado de un cierto entrenamiento antes de obtener una rentabilidad al 100 por 100 de la misma.
B.
MEJORÍAS OBSERVADAS DESPUÉS DE UTILIZAR EL TELESCOPIO.
1.
Se sitúan a 2 o 3 metros de distancia del televisor
2.
Consiguen agudezas visuales superiores. 3/6 en el Optotipo Feinbloom.
3.
Su campo no se reduce; se queda igual que en la realidad (campos visuales 2S/5S), tomados en el campímetro Humphrey.
4.
Una de las ventajas que se observan es la que se produce a la hora de realizar el acto de comunicación con otras personas sordas, con las que estos usuarios quieren comunicarse mientras leen el teletexto. Al estar el telescopio situado en la parte superior de la gafa quedan diferenciadas dos zonas del campo, una superior y otra inferior. El usuario si desea ver la televisión mira por la parte superior de la gafa y si por el contrario quiere ver lo que sucede a su alrededor mirará, por la parte inferior; al tener libres las manos, le permite una buena recepción y transmisión de cualquier mensaje que quiera recibir o mandar respectivamente.
CONCLUSIONES.

A.
Uno de los resultados más importantes que he obtenido es la absoluta coincidencia en todos los pacientes de preferir el teletexto de TVE, frente al resto, ya que era el único en tener un "programa" específico para sordos; la sordera es más asumida en ellos que el problema visual asociado y porque el menú está distribuido de una forma más ordenada, pudiendo seleccionar el apartado de mayor interés por los problemas que tienen en relación con su campo visual a la hora de cambiar el renglón y localizar el texto.
B.
Algunos no sabían que existía el teletexto, todavía hay muchos televidentes que sus aparatos no tienen esta función.
C.
Al tener alterada la sensibilidad al contraste, todos los colores que aparecen en pantalla, los perciben con distintas intensidades y algunos son muy difíciles de identificar para ellos, ejemplo: azul sobre azul con distintas intensidades (que precisamente coincide con el teletexto TVE con el espacio específico para las personas sordas), no lo identifican lo seleccionan porque saben de antemano que no cambia, está en el 800.
D.
Se ha observado en todos los pacientes que los fondos amarillos con letras de colores oscuros y fondos negros con letras blancas o viceversa, eran los que mejor distinguían a la hora de leer el teletexto.
OPINIÓN PERSONAL
1.
Se necesita una mayor concienciación por todas las cadenas de televisión en la creación de espacios específicos para este colectivo, ya que los sordos son reticentes a la hora de utilizar medios no específicos para ellos y si nos fijamos en el contenido del espacio para sordos, vemos que tratan sólo de temas muy particulares y no tienen ningún tipo de relación con la información para las personas oyentes.
2.
El contraste fondo-letra es muy deficiente, no beneficia la visión del texto; uno de los problemas más acentuados en este colectivo es la sensibilidad al contraste.
3.
Al tener un campo reducido precisan de una mayor organización a la hora de elegir, en el menú del teletexto, el apartado que quieren seleccionar.
4.
Los telescopios son ayudas muy útiles para este colectivo, pero requieren un período de aprendizaje para un buen manejo, aprovechamiento y rentabilización del mismo.
5.
Debido a la extensión de contenido de las páginas y en el menú del teletexto, los sordociegos han de utilizar la función "stop" en requeridas ocasiones para poder enterarse de lo que pone y así intercambiar opiniones acerca de ellas.
6.
Los flash anunciando noticias de última hora no pueden llegar a verlos porque van demasiado deprisa, contrastan fatal en la pantalla y no pueden localizarlos.
7.
Son ayudas de elevado coste para este colectivo que ha estado marginado socialmente durante mucho tiempo e infravalorado.
8.
Estéticamente son ayudas poco favorecedoras, coincidiendo todos ellos que las utilizarían en su casa y no en el exterior, por no querer marcar otra nueva diferencia.
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FORMA DE VIDA INDEPENDIENTE PARA ADULTOS CON DEFICIENCIA VISUAL CON PATOLOGÍAS ASOCIADAS

Geert W. van Delden

Visio, La Casa de Echten, Echten, Holanda

En este documento se abordarán algunos aspectos relacionados con los "Programas de Alojamiento Compartido" (P.A.C.). Para ello, nos centraremos en un grupo de adultos —algunos con un amplio historial institucional— y analizaremos cómo pueden llegar a convertirse en personas independientes.

'Visio' es una organización holandesa para la prestación de servicios y un centro de asistencia, entrenamiento, rehabilitación, orientación y otro tipo de ayudas necesarias para personas con deficiencias visuales. La "Het Huis te Echten" ("La Casa Echten"), una de las subdivisiones de 'Visio', se ocupa de la asistencia a adultos con deficiencia visual con patologías asociadas.

La Casa Echten cuenta con más de 10 años de experiencia en "Programas de Alojamiento Compartido" para adultos con deficiencia visual con patologías asociadas.

Esperamos que este documento ayude a entender que los deficientes visuales con patologías asociadas son capaces de desenvolverse de forma bastante independiente, incluso a edades avanzadas.

LA CONVIVENCIA EN "LA CASA ECHTEN"

La Casa Echten ofrece diversos tipos de alojamiento. Algunos grupos requieren un considerable apoyo y atención durante las 24 horas y todo el trabajo lo realizan los jefes de grupo, los internos no están obligados a hacer nada.

El grupo contiguo a éste recibe apoyo durante las 24 horas, pero se espera cierta participación por parte de los internos en pequeñas tareas domésticas, como poner la mesa, retirar y fregar los platos, hacer la compra elemental en un pequeño centro comercial del vecindario y ayudar a cocinar cuando sea posible.

Otro grupo de internos vive, sin embargo, de forma más o menos independientemente. Son personas que dada su conducta no pueden vivir en grupo, pero que no corren peligro de aislamiento. Estos internos disponen de una habitación bastante separada del resto. Comen en grupo en una habitación contigua, o si lo prefieren pueden comer en su propia habitación, por lo demás se espera que lleven una vida independiente.

Otros grupos, dadas sus características, no requieren supervisión alguna durante todo el día. Los jefes de grupo están con ellos sólo parte del día, entre las 4 y 8 de la tarde, de lunes a viernes pero nunca durante los fines de semana. Cuatro o cinco personas de cada grupo viven con bastante independencia. Los jefes de grupos tienen como principales tareas ayudar a los internos a preparar sus comidas y facilitarles apoyo de cara a sus problemas personales. Una asistenta realiza todas las mañanas el trabajo doméstico, pero los internos limpian su propia habitación y hacen su colada. Durante los fines de semana, los internos se desenvuelven por sí solos, pero si lo necesitan pueden pedir ayuda al grupo contiguo a ellos.

Se brinda también otro tipo de alojamiento en pequeñas viviendas, cuyos ocupantes reciben apoyo tan sólo a tiempo parcial, una buena forma de prepararles para una vida futura independiente fuera de la institución. Algunas personas llegan a alcanzar este nivel, otras se quedan aquí, pero algunas consiguen alcanzar un nivel de independencia aún mayor.

Finalmente, existe una modalidad de alojamiento donde las personas son casi totalmente independientes. Se ocupan de la limpieza de la casa y de preparar sus comidas. Si lo desean, pueden pedir asistencia 1 hora al día. Este nivel constituye la última etapa de los P.A.C.

Los discapacitados que entran a formar parte de los P.A.C., no reciben cursillos de entrenamiento específicos. Unas instrucciones de tipo estándar serán suficientes para aprender ciertas tareas domésticas, prácticas y de tipo social que se adapten a su nivel cognoscitivo y adaptativo. Las personas que integran los PAC. no necesitan dominar ni controlar todas las habilidades de tipo doméstico o práctico, ya que creemos poder encontrar soluciones para casi todos los problemas prácticos que puedan plantearse. Para formar parte de los P.A.C., lo más importante es tener una actitud positiva.

ANTECEDENTES DE LOS P.A.C.

Las "Programas de Alojamiento Compartido" (PAC) iniciaron su andadura en 1982. Por entonces, nuestra institución era bastante reducida ya que tan sólo contábamos con 27 ocupantes, y apenas había posibilidades de dar asistencia durante el día. Durante ese mismo año, La Casa Editen amplió a 48 el número de ocupantes y se formó un grupo en el que los residentes podían funcionar de forma más independiente requiriéndose, por tanto, menos cuidadores y aumentando el nivel de ocupación de los integrantes del grupo. Comenzamos con ocho internos, siete de los cuales lograron independizarse totalmente. Hasta ahora, 12 de las personas que durante algún tiempo estuvieron alojadas La Casa Editen han dado un importante paso: el de vivir ahora de forma independiente. Entre 1994 y 1995, el número de ocupantes aumentó a 84.

PREPARACIÓN PARA UNA VIDA INDEPENDIENTE

Las personas que padecen una o más minusvalías deberían tener las mismas experiencias que los no discapacitados. La realidad es, sin embargo, que a causa de su discapacidad, se reducen sus entornos personales y sus experiencias. Tienen que enfrentarse a las exigencias de la vida real. Tienen que afrontar también no sólo las condiciones de su entorno, sino los aspectos negativos de su propia discapacidad. Estas personas precisan nuestro apoyo y la ayuda de los profesionales. Sin embargo, cabe plantearse algunos interrogantes: ¿cuál sería el tipo de ayuda requerida para facilitar su independencia?, ¿qué apoyo deberían recibir para que disminuyera su necesidad de ayuda en el futuro?, ¿qué sería necesario hacer para eliminar su sensación de impotencia?

Nuestra meta consiste en educar a los discapacitados para que lleven una vida lo más independiente posible. Les preparamos para que puedan desenvolverse, trabajar y entretenerse dentro de la sociedad normal de la que forman parte. Conseguir este objetivo requiere, según nuestro planteamiento, que estas personas se enfrenten a una variedad de problemas. ¿Qué posibilidades de independizarse tiene una persona plurideficiente?, ¿Qué habilidades básicas deberá conocer?, ¿qué nivel de conocimientos podrá adquirir?, ¿cuáles son los objetivos de esa persona?, ¿qué grado de independencia desea alcanzar?

La evaluación de la persona nos ayuda a responder a los anteriores interrogantes. Este tipo de evaluación, en personas con deficiencias asociadas, consistiría en un análisis interdisciplinar que permita identificar las capacidades y discapacidades de la persona, además de los aspectos que nosotros podemos detectar, y el reforzamiento de los "puntos fuertes" o aspectos positivos de esa persona, junto con la ayuda para aumentar o potenciar dichos aspectos positivos en un futuro.

Para ello, relacionamos sus capacidades y discapacidades, las causas y los efectos. Describimos detalladamente su funcionamiento cognoscitivo y social. Cuando se trata de deficientes visuales, elaboramos un perfil de sus características visuales. Este perfil se apoya en un modelo interdisciplinar para personas con deficiencia visual, que permite resumir toda la información sobre enfermedad del sistema visual, deficiencia visual, discapacidades y posibilidades de la persona. En resumen, el perfil visual incluye datos sobre:

I.

Enfermedades y trastornos del sistema visual.
II.

Deficiencia de las estructuras anatómicas del sistema visual.
III.

Deficiencias y posibilidades de las funciones videológicas.
IV.
Discapacidades y posibilidades de las funciones videológicas.
V.

Discapacidades y posibilidades relacionadas con la destreza visual.

VI.
Minusvalías: actitud de la persona hacia su propia deficiencia visual, sus discapacidades, posibilidades y consecuencias.
Los deseos de cada candidato constituyen el punto de partida. Seguidamente, señalamos los potenciales y las posibilidades. Intentamos averiguar las ideas del candidato sobre su propio futuro. Como todo ser humano, las personas con discapacidad visual y psíquica tienen también una concepción de su propia vida. Después, elaboramos un plan individual para cada candidato.

En el pasado pensábamos, con nuestra mejor intención, que brindar a estas personas "la mejor atención posible" era lo más acertado. Pero, ¿fue esa la mejor elección?; ¿no nos habremos excedido? En nuestra opinión, les hemos hecho demasiado dependientes, aunque somos conscientes de que las personas plurideficientes necesitan con frecuencia apoyo. Partiendo de esa primera concepción, propusimos lo que les convenía e intentamos evitarles decepciones. No les permitimos pasar por lo que todo el mundo pasa, ni cometer errores que les permitieran aprender. ¿No deberíamos enseñarles a desenvolverse dentro de sus propias limitaciones y habilidades? En cierta forma, habían aprendido a ser impotentes.

En los últimos años, les permitimos una mayor independencia y les asignamos más responsabilidades. Por nuestra parte, hemos aprendido a no llevar todo el control, a no hacer por ellos lo que pueden hacer por sí solos. Hemos modificado nuestra actitud, canalizándola más hacia el apoyo y el acompañamiento .

En este momento, la mejor preparación para los candidatos/participantes de los P.A.C. es el ejemplo de los que ya viven de un modo bastante independiente. Los candidatos pueden hacerse una idea de lo que significa vivir así, en compañía de una o dos personas más, y tener la oportunidad de analizar sus posibilidades y discapacidades. A partir de entonces, el candidato se convierte en participante de la red social de alojamiento compartido y es capaz de aprender lo que significa asumir su propia responsabilidad.

Redactamos un curriculum funcional para cada individuo como parte integrante de un programa bien planificado, de larga duración, que ampliará las habilidades de cada persona para que viva y se desenvuelva lo más adecuadamente posible. Estas habilidades tienen que adaptarse y adecuarse al entorno económico, vocacional y social de esa persona.

Para ello, la persona debe reunir una serie de condiciones básicas. Tiene que realizar tareas frecuentemente necesarias en el entorno domiciliario, comunitario y vocacional:

—
Actividades diarias comunes: cocinar, limpiar.
—
Actividades recreativas: visitas a los amigos.
—
Actividades de comunicación: ser capaz de decir sí o no.
—
Actividades sociales: conversación.
—
Desenvolverse en situaciones de emergencia, como enfermedades, fuego, etc. Sin embargo, es más importante satisfacer las siguientes condiciones:
—
Desenvolverse por sí mismo durante un período de tiempo más prolongado, demorando así la solicitud de ayuda o apoyo.
—
Tener una vida emocional bastante estable, a esto se debe el que algunas personas, de avanzada edad, que participan en proyectos de alojamiento compartido obtengan resultados satisfactorios.
Estas personas necesitan una red de apoyo social cercana a ellos.
El grado de independencia alcanzado depende de una serie de factores, siendo los más influyentes:
—
la capacidad para desenvolverse con la deficiencia visual
—
la confianza en sí mismo
—
la vida en grupos reducidos
—
la existencia de una red de apoyo social
—
la asistencia diaria adecuada
—
el apoyo de los profesionales, y
—
un buen sistema de actividades de ocio
FORMAS DE ALOJAMIENTO COMPARTIDO

Las Programas de Alojamiento Compartido han ido evolucionando con el tiempo. Los dos primeros candidatos que consideraron poder vivir de forma independiente abandonaron posteriormente La Casa Editen. En la actualidad, los candidatos viven en grupos formados por dos o tres personas. Este tipo de convivencia parece ser la combinación ideal para los deficientes visuales con patologías asociadas. Vivir en compañía de una o dos personas, resulta también más económico, lo que permite ahorrar dinero para emplearlo en otras cosas. La vida en grupo puede ser, además, una solución para contrarrestar las deficiencias personales: uno puede servir para hacer la compra, otro para limpiar y otro para cocinar. El trabajo en equipo es un factor muy importante. Además, es un modo de vida más sociable y la existencia de una red social ayuda a sentirse menos solo.

Entretanto, se han organizado cuatro nuevos grupos en alojamientos compartidos. Estos 4 grupos viven en las inmediaciones de La Casa Editen donde pueden llegar a pie en poco tiempo. Este tipo de convivencia puede ser positiva, ya que los participantes pueden depender los unos de los otros en caso necesario y contar además con la institución para sus contactos sociales y actividades de ocio. Algunos de ellos visitan los talleres de La Casa Echten, pero la mayoría trabaja en nuestro Proyecto de Empleo Compartido.

Hasta ahora, ninguno de los participantes en los Programas de Alojamiento Compartido ha vuelto a la situación inicial dentro de la institución, lo que significa que han logrado un mayor grado de independencia. En un futuro, aumentará el número de personas que opten por esta forma de vida.

Cada cierto tiempo, llegan a la institución personas procedentes de otros "Programas de Alojamiento Compartido". A menudo, se trata de personas de avanzada edad que han vivido independientemente durante toda su vida, pero debido a diversas circunstancias ya nos son capaces de desenvolverse en su propio entorno y pasan a formar parte del grupo-objetivo de La Casa Echten. Estas personas se sienten felices en su nueva reubicación, aunque no ganen en independencia en estos casos. Esto nos permitiría concluir que determinadas personas que participan en "Programas de Alojamiento Compartido", necesitarán a la larga un mayor apoyo.

Si lográramos conseguir esto, podríamos decir legítimamente que se trata de un modelo de apoyo "ad hoc", cuyo principal protagonista no es la institución sino la persona necesitada de apoyo.

Respecto a los Programas de Alojamiento Compartido, nuestra experiencia ha sido en general muy positiva. Hemos visto el alto grado de confianza, de autoestima y de sentido de responsabilidad alcanzado por algunas personas. En nuestra opinión, los deficientes visuales con patologías asociadas pueden aprender y conseguir mucho más de lo que se creía posible hasta ahora. Además, estas personas tienen su propio sitio y su propia función en la sociedad.

CONCLUSIÓN

—
La edad de los participantes al abandonar La Casa Echten no guarda relación con la duración de su internado.
—
En la actualidad, todas las personas que desean participar en los "Programas de Alojamiento Compartido" tienen capacidad para poder cooperar.
—
La tendencia observada muestra que se prefiere la convivencia en grupos de 3-4 personas.
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COMO HACER FRENTE AL SÍNDROME DE CHARLES BONNET: UN ENFOQUE REHABILITADOR

M.A.L.P. van Rooy

Theofaan, St. Elisabethstraat 4 Grave, The Netherlands

INTRODUCCIÓN

Es un hecho perfectamente conocido que las personas de edad avanzada con discapacidad visual suelen experimentar alucinaciones visuales. En medicina, este fenómeno se conoce como síndrome de Charles Bonnet.

El síndrome de Charles Bonnet (SCB) se caracteriza por la producción de alucinaciones visuales complejas en personas mentalmente sanas. El SCB se puede producir de forma accidental o repetida, pudiendo estar presente durante un breve periodo de tiempo o durante muchos años. Se desconoce la causa. Entre los factores de riesgo del SCB se encuentran una agudeza visual inferior a 0,3 y una edad superior a 65 años. La prevalencia de SCB en pacientes con baja visión de edad avanzada es de alrededor del 14 %. Hay que distinguir el SCB de las alucinaciones asociadas a trastornos psiquiátricos.

No existe tratamiento médico conocido para el SCB. Por tanto, es importante utilizar asistencia médica intrahospitalaria y métodos de ayuda que ayuden a las personas a aprender a afrontar mejor estas alucinaciones visuales. A continuación se describen los síntomas que pueden indicar la aparición de un SCB y los métodos para afrontarlo, tomando como base una historia de un caso.

HISTORIA DEL CASO

El Sr. Jansen tiene 76 años, está casado y desde enero de 1994 presenta una grave discapacidad visual debido a una oclusión de la vena central en ambos ojos. La visión del Sr. Jansen continúa deteriorándose.

Antes de jubilarse, el Sr. Jansen era el guardián de una iglesia. Siempre había mantenido numerosas relaciones sociales. Sin embargo, desde que se presentó esta discapacidad visual, estos contactos habían disminuido de manera radical.

Ya ha realizado rehabilitación para las tareas de la vida diaria. Se continúa el asesoramiento por parte de los asistentes sociales con escasa frecuencia, ya que el Sr. J. todavía presenta dificultades para afrontar su deterioro progresivamente mayor de visión. En este momento se encuentra en un proceso de búsqueda de un nuevo equilibrio en su vida, cuya calidad se ha visto alterada de forma tan notable. Está recibiendo ayuda para encontrar nuevas actividades de ocio en su propio entorno.

Durante una conversación con el señor y la señora Jansen, que tiene lugar más de un año después de la visita inicial, parece que existen problemas. La Sra. Jansen menciona que en las conversaciones su marido a menudo parece distraído, que está intranquilo y nervioso y que no duerme bien. La Sra. Jansen ha observado cambios extraños en la conducta de su marido; un ejemplo es que parece estar mirando a su alrededor cuando, en términos objetivos, no hay nada especial que observar.

A causa de esos problemas, la pareja ha visitado a su médico general, que le ha prescrito sedantes para tomar durante un periodo limitado. Sin embargo, con esta medicación no ha conseguido todavía una gran mejoría.

Durante la conversación, el Sr. Jansen se retuerce y revuelve en su silla, murmurando que todo parece un poco extraño ("no se lo que me está pasando últimamente"). Cuando la Sra. Jansen abandona la habitación para ir a buscar café el Sr. Jansen dice: "Creo que padezco una demencia o quizás me estoy volviendo loco... Me paso el día viendo columnas de colores en el cuarto de estar" y "no se lo puedo contar a mi médico de cabecera ni a mi mujer, ¿no cree? Probablemente me encerrarían en un sanatorio mental". Cuando se le pregunta si le gustaría hablar de ello en presencia de su esposa, el asiente ("Tendré que hacerlo alguna vez... esto está haciendo que mi esposa se sienta insegura y preocupada").

El Sr. Jansen continúa con su historia. A través de preguntas, se intenta conocer mejor las experiencias del paciente. Estas preguntas pueden ser acerca de la incidencia, la frecuencia y el contenido de las alucinaciones. Por su historia y los comentarios de su esposa, el diagnóstico más probable es el de SCB.

Después de todo, el Sr. Jansen es consciente de que las imágenes que ve no están realmente allí. En ocasiones, las ve 3 veces al día, pero otras veces sucede con mayor frecuencia. La duración de las alucinaciones, por ejemplo en forma de columnas de colores, varía. Las imágenes aparecen con mayor frecuencia cuando el Sr. Jansen está solo en el cuarto de estar y no hay elementos de distracción. El no experimenta las imágenes de las columnas de colores como algo desagradable. Sin embargo, a veces ve montones de hormigas gigantes por la habitación. Esta imagen la encuentra sucia e incluso atemorizante. Pero de nuevo, él es totalmente consciente de que estas imágenes no son reales.

Después de escuchar esta historia, la Sra. Jansen expresa sus dudas acerca de la salud mental de su marido.

Llegados a este punto, es fundamental apoyar al Sr. Jansen. El personal de asistencia social expresa su admiración por el valor demostrado por el Sr. Jansen al decidirse a hablar de este tema. También se reconocen sus sentimientos de temor. Se expresa una total comprensión de la razón que le llevó a no hablar de sus alucionaciones con nadie. Estaba preocupado porque la gente pudiera pensar que estaba "loco" y por las consecuencias a largo plazo que ello pudiera tener.

El asistente social dice que sospecha que las alucinaciones puedan deberse a un Síndrome de Charles Bonnet. Posteriormente, los usuarios recibirán más explicaciones e información sobre este síndrome, en el que es de la mayor importancia:

—
explicar que la prevalencia del SCB es mayor entre las personas de edad avanzada con deficiencias visuales,
—
explicar que a menudo el SCB es una afección pasajera,
—
ofrecer ejemplos de otros clientes con SCB,
—
proporcionar información, esto se puede hacer a través de folletos y de artículos de los periódicos en los que se describa el síndrome y se den ejemplos.
El hecho de que se describa el síndrome en un periódico hace que los clientes lo consideren como algo mucho más normal y hace que desaparezca el tabú que rodea el tema.

Después de ofrecer la información y de responder a las preguntas, tanto el señor como la señora Jansen parecen mucho más aliviados.

Se aconseja a los señores Jansen que lean los artículos del periódico que les han proporcionado y también que transmitan la información a sus hijos. De esa forma, se podrá comentar el tema en la familia. Se aconseja también al Sr. Jansen que dé una copia del artículo a su médico general y que comente el tema con él. Basándose en esto, es posible que su médico le suspenda la medicación.

Como el Sr. Jansen mencionó que las alucinaciones disminuían o desaparecían cuando estaba distraído, se le aconseja que cuando aparezcan las imágenes y cuando le molesten busque conscientemente alguna distracción.

Durante una visita domiciliaria, realizada dos meses más tarde, parece que el Sr. Jansen no ha tenido alucinaciones visuales. Ha hablado mucho de ellas con su esposa, con sus hijos y con las visitas. Su médico de cabecera no había oído hablar del síndrome, pero decidió suspender la medicación después de escuchar la historia del Sr. Jansen y de leer el artículo.

DIRECTRICES PARA LA REHABILITACIÓN

Directrices para la rehabilitación que tienen importancia en la asistencia de clientes con SCB:

—
Por supuesto que es fundamental un diagnóstico correcto con un equipo multidisciplinar para establecer si el cliente padece o no un SCB.
—
Busque la presencia de posibles señales: comentarios, aspectos de actitudes y señales no habladas. Se sabe que las alucinaciones del SCB se producen mucho después de haberse establecido una minusvalía visual. Una posible señal podría ser una recaída inexplicable durante la rehabilitación, que hasta entonces había evolucionado con éxito. Como el síndrome se produce especialmente en personas de edad avanzada, es frecuente que ellos mismos lleguen a la conclusión de que padecen una demencia senil o un trastorno nervioso. Esto les impide hablar del tema. En ocasiones, las personas han estado padeciendo las alucinaciones durante semanas o meses antes de comentarlo con alguien.
—
Cuando se ha prescrito medicación sedante a los clientes antes de que llegaran a presentar una deficiencia visual, es importante descubrir cuál fue la razón de la prescripción.
—
Sucede en muchas ocasiones que un paciente padece alucinaciones visuales debido a un SCB, mientras que su médico de cabecera diagnostica los síntomas de otra manera, pensando en un diagnóstico diferencial. En caso de duda, pero también si se sospecha un SCB, es de gran utilidad consultar con el médico general, un psicólogo o un neurólogo.
—
Es importante descubrir en qué momento y en qué situaciones se producen las alucinaciones, ¡y también cuando no aparecen! Esto podría proporcionar información para el posterior tratamiento.
—
Es importante conceder tiempo suficiente para que el paciente cuente su historia, sobre todo debido a las grandes variaciones que pueden experimentar sus reacciones. La propia experiencia, el contexto social (si ya se ha comentado con otras personas) y la reacción del entorno del paciente, tienen aquí gran importancia.
El paciente experimentará una sensación de reconocimiento, especialmente cuando se lo han guardado para sí durante algún tiempo. Cuanto más normal sea la respuesta del asistente social, más normal la encontrarán los pacientes.
—
Los pacientes piensan que ya han recibido ayuda cuando se les da información detallada y una explicación del síndrome de CB. Se sienten reconfortados por el hecho de que el SCB tiene una mayor prevalencia entre las personas con deficiencias visuales, que se están llevando a cabo investigaciones científicas en este área y que se ha hablado del tema en los periódicos.
—
En la literatura disponible, se ha comparado la incidencia de alucinaciones con el fenómeno perfectamente conocido del dolor del miembro fantasma. Esta comparación con el dolor del miembro fantasma ha servido para aclarar y explicar el SCB a muchas personas.
Cuando se van conociendo los factores que influyen en la incidencia de alucinaciones visuales, esto puede servir de guía para el posterior tratamiento o asesoramiento.
—
En algunas situaciones, las distracciones en forma de actividades de ocio y de ejercicios de relajación pueden constituir una buena solución. En la práctica, parece que cuando las personas llevan a cabo alguna actividad, las alucinaciones disminuyen o desaparecen.
—
Uno de nuestros terapeutas rehabilitadores suele ofrecer consejos prácticos, basándose en su experiencia con el SCB.
El observó que cuando las personas padecían los síntomas, solían decir que éstos se producían "al principio de la tarde" o "en el momento en que me relajo un rato". Por tanto, ahora aconseja a las personas que en esos momentos enciendan más luces, lo que les ayuda a ver imágenes reales en lugar de alucinaciones. Gracias a ello, es frecuente que las alucinaciones desaparezcan de forma espontánea. El hecho de que la persona pueda hacer algo personalmente para aliviar el problema le reconforta y le proporciona algo a lo que agarrarse.

—
Es importante hacer que el sistema participe en este tema; informar a los clientes mediante folletos o a través de la literatura, para que éstos lo comenten en su entorno más cercano, o bien lo hagan con el asistente social. Es útil crear una situación en la que el cliente pueda hablar libremente de sus problemas.
—
Además, es importante descubrir si las personas son capaces de desarrollar habilidades para afrontar estas alucinaciones. La cuestión fundamental en estos casos es el papel que desempeñan estas alucinaciones en la vida del paciente y el significado que tienen.
—
Es importante descubrir si los clientes con alucinaciones visuales tienen alguna estrategia de afrontamiento positiva. En caso contrario, las posibilidades que tienen de aprender a afrontar mejor estas alucinaciones son escasas.
RECOMENDACIONES

—
Dado que el SCB se produce principalmente en personas de edad avanzada con deficiencias visuales, habría que considerar la realización de preguntas directas sobre la presencia de alucinaciones visuales en etapas muy precoces del asesoramiento. Debería considerarse el planteamiento del tema ya en la entrevista de admisión.
—
Al preguntar de forma directa sobre el SCB como parte de la entrevista de admisión, son mucho mayores las posibilidades de que el cliente lo considere como algo bastante normal. Posiblemente esto le ayude a superar sus inhibiciones para hablar de ello.
—
Habría que considerar la posibilidad de convertir al SCB en un tema de comentario en los grupos de charla existentes (de personas de edad avanzada con deficiencias visuales) o de establecer un grupo de charla sobre el tema del SCB. El objetivo de la discusión en grupo sería intercambiar experiencias y hablar de las habilidades para aprender a afrontar el síndrome.
Cuando se tarda algún tiempo en desarrollar todo el proceso de aprendizaje del afrontamiento de una deficiencia visual (limitaciones, ayudas y el hecho de haberse convertido en una persona discapacitada), parece que una objetivación el SCB (proporcionando información y explicando el síndrome) permite al cliente aprender a afrontar el SCB con relativa rapidez. Lo que nosotros ofrecemos a nuestros clientes les ayuda a aprender a afrontar los síntomas; lo que no podemos hacer es conseguir que los síntomas desaparezcan, aunque a veces lo hacen.
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ANÁLISIS DE LOS PORCENTAJES DE PRESCRIPCIÓN Y ASISTENCIAS EN PACIENTES DE EDAD AVANZADA CON BAJA VISIÓN

Janet Silver y Louis Culham

J. Silver. Institute of Ophthalmology; Bath Street; Londres, UK.

L. Culham. Departamentof Optometry, Moorfields Eye Hospital, City Road, London, UK.

INTRODUCCIÓN

En los países occidentales se está produciendo con una evidencia meridiana el envejecimiento de la población así como una frecuencia cada vez mayor de la deficiencia visual (1). La deficiencia visual está asociada principalmente a la edad y en gran parte los responsables son los trastornos degenerativos, en especial las cataratas y la afección macular (2), (3). Las cataratas se tratan normalmente por vía quirúrgica y rara vez aparecen problemas relacionados con afaquia debidos al aumento del uso de trasplantes intraoculares. Por contraste, las opciones terapéuticas están restringidas (4) por la afección macular y, como consecuencia, esta enfermedad es la responsable de la mayoría del deterioro visual irreversible en personas mayores. Los informes de las asistencias clínicas de baja visión muestran cantidades significativas de afección macular (5), lo que refleja la frecuencia de este trastorno, pero también es posible que se deba a que este grupo responde bien a las diferentes formas de tratamiento que se le ofrece (6), (7).

En dos países en desarrollo las mayores dificultades siguen estribando en la prevención de la ceguera debida a causas de nutrición y ambientales y a tener que tratar a tal cantidad de gente que pudiera beneficiarse de la cirugía de cataratas (8). Además, existe una necesidad inevitable de servicios de baja visión con el agravante de que su demanda aumentará de manera considerable, a medida que los programas sanitarios aumenten las expectativas de vida.

Hay que reconocer la gravedad de la insuficiencia de financiación de los servicios de baja visión en el Reino Unido, así como lo inadecuado de la provisión de los servicios de rehabilitación (9). Con la escasez actual de recursos humanos y de otro orden y el interés por servicios rentables, merece la pena que atendamos a factores que pudieran influir en la planificación de recursos tales como los porcentajes de asistencia y las normas de prescripción. Está claro que las necesidades de los mayores han de ser diferentes de las de aquellos que trabajan o de los que se dedican a la enseñanza.

En el Reino Unido hay bastantes entidades que prestan asistencia de baja visión a pacientes. La mayoría de los aparatos son suministrados mediante préstamo del Servicio del Hospital Oftálmico y financiados a través del Servicio Nacional Sanitario (NHS). El personal de las unidades del hospital principal es normalmente de empleo directo (fijo?), algunas unidades más pequeñas se remiten a Organizaciones no gubernamentales (ONGs), por ejemplo la Sociedad de Visión Parcial, o a un subcontratista que trabaja en su establecimiento o en el hospital. Hay seis escuelas de optometría que también tienen clínicas de baja visión financiadas de varios modos. Son relativamente muy pocos los pacientes que requieren los servicios de profesionales particulares no dependientes del Servicio Nacional Sanitario.

El Hospital Moorfield de Oftalmología es un monopolio especializado del Servicio Nacional Sanitario con enseñanza para posgraduados situado en el centro de Londres. Los pacientes son remitidos por un médico de medicina general (GP), o pueden acudir al Departamento de Accidentes y Emergencia. Aunque la mayoría de los pacientes vive en un radio de 20 kilómetros del edificio principal, hay un número importante de ellos que son remesas secundarias que provienen de todo el país y del extranjero. En los últimos años Moorfield ha creado clínicas avanzadas en los suburbios, con pacientes que vienen al edificio principal para investigaciones especiales y servicios de cirugía. Hay transporte gratuito para cualquiera siempre que el Médico de medicina general lo considera necesario. La clínica de baja visión de Moorfields fue creada hace 40 años (10) y su personal está compuesto dé optómetras ayudados por ópticos, asistentes sociales y otros. Actualmente hay una docena de optómetras en el Departamento con un enorme interés y una experiencia considerable en el trabajo con la visión baja. Como unidad docente hay también siete optómetras previamente matriculados; éstos y otros miembros del personal sin tanta experiencia trabajan bajo la directa supervisión de otro más antiguo que les va seleccionando los casos más apropiados para ellos. Existen fuertes lazos, aunque no oficiales, con servicios sociales y educativos y con algunas DNGs.

Los pacientes son vistos en la clínica de baja visión solamente cuando los envía un oftalmólogo y se dispone de todos los datos clínicos. La adición de +4.00 para una prescripción de distancia casi normal se acepta como prescripción "rutinaria", una superior o sumada a ésta está considerada como ayuda de la baja visión. La clínica tiene modelos de todos los tipos de aparatos que se puede adquirir en el R.U., incluidos amplificadores ópticos de 4.00 a 76.00 dioptrías de potencia y aparatos electrónicos como los circuitos cerrados de televisión. Estos sistemas de TV son expuestos y cedidos mediante préstamo, sólo "si son esenciales para el empleo", pero se pueden comprar.

El trabajo clínico de baja visión en el Hospital Moorfields es evolutivo, (algo se ha escrito sobre ello), y se basa en proporcionar aparatos y estrategias para resolver los problemas que se presentan (11). Los cambios operados en la estructura del Servicio Nacional de Sanidad han hecho que las citas de seguimiento sean más difíciles de justificar, con la antigua normativa de disponibilidad indefinida de posteriores consultas a petición del interesado que ha quedado abolida. La política consiste en prescribir dispositivos para hacer frente a la necesidad observada, pero de tal manera que se le ofrezca el dispositivo óptico adecuado menos costoso. De ahí que un paciente que desee leer podría beneficiarse de una simple lupa manual o con soporte, un microscopio, un telescopio de visión próxima, o un CCTV; una detallada revisión de la naturaleza de la tarea de lectura determinará el dispositivo más adecuado. Por ejemplo, si el paciente desea repasar los programas de TV en el periódico se le podría ofrecer una lupa manual o de soporte; en caso de que desee leer todo el periódico entonces lo adecuado será un microscopio; pero si se trata del crucigrama entonces habría que proporcionarle mejor gafas telescópicas o un CCTV (Circuito Cerrado de TV).

MATERIALES Y MÉTODOS

Estudio retrospectivo

Se analizaron retrospectivamente las historias de los primeros 1.000 pacientes mayores de 60 años que acudieron para efectuar su valoración en 1995. En el análisis se incluyó: nombre del paciente, mención del hospital, género, fecha de nacimiento, diagnóstico, última consulta y los aparatos suministrados; para los que no acudieron se tomó nota de los primeros cinco puntos de información. En comparación, las historias clínicas de 100 pacientes consecutivos nacidos en 1936 o posteriormente, vistos durante el mismo período, fueron verificadas sólo en cuanto a los aparatos suministrados.

Estudio de probabilidades

Se recogió la misma información para una muestra prospectiva de 100 nuevos pacientes consecutivos de más de 60 años de edad. Se registró también información adicional en relación con tareas que presentaban problemas de primer orden, ayuda doméstica, registro como "ciego o deficiente visual", agudeza visual a distancia, aparatos suministrados y agudeza con los mismos.

RESULTADOS

Estudio retrospectivo

Edad y género

De 100 pacientes, 87 nacidos antes de 1906, el 70% mujeres, había 3 centenarias, (grupo 1). De los nacidos entre 1906 y 1915 había 393, con el 63% de mujeres (grupo 2); entre 1916 y 1925, había 363, de los cuales el 58% eran mujeres (grupo 3) y entre 1926 y 1935, había 157, el 57% mujeres (grupo 4).

Asistencia

Una media del 15,8% no acudió a la cita convenida. El porcentaje de no asistencia varió según los grupos: el 21% en el grupo 1, el 1,16% en el grupo 2, el 13% en el grupo 3 y el 18,5% en el grupo 4.

Diagnóstico

En el grupo 1 la causa primordial de la baja visión era la afección macular en el 75% de los casos y glaucoma en el 14%; no había diabéticos. Para el grupo 2 la afección macular contribuía con el 67%, el glaucoma con el 11% y la diabetes con el 3%. En el grupo 3 la afección macular llegaba al 61%, el glaucoma al 9% y la diabetes el 8%. En el grupo más joven el 37% tenía afección macular, el 11% glaucoma y el 11,5% diabetes.

Sólo el 11,5% del grupo de más antigüedad tenía algún otro diagnóstico y el porcentaje aumentaba a medida que la edad disminuía a 19%, 22% y 41% respectivamente (véase Tabla 1).

Tabla 1. Géneros, asistencia y diagnósticos principales -1.000 pacientes

	Nacidos
	Total
	Mujeres
	No-asistentes
	ARMD
	Glaucoma
	Diabetes
	Otros

	
	Nº
	Nº
	%
	Nº
	%
	Nº
	%
	Nº
	%
	Nº
	%
	Nº
	%

	Antes 1906
	87
	61
	70.1
	18
	20.7
	65
	74.7
	12
	13.8
	0
	
	10
	11.5

	1906-1915
	393
	249
	63.1
	62
	15.8
	263
	66.9
	43
	10.9
	12
	3
	75
	19

	1916-1925
	363
	211
	57.6
	48
	13.2
	221
	60.9
	34
	9.4
	28
	7.7
	80
	22

	1926-1935
	157
	89
	56.8
	29
	18.5
	58
	36.9
	17
	10.8
	18
	11.5
	64
	40.8

	Total
	1.000
	610
	61
	157
	15.7
	607
	60.7
	106
	10.6
	58
	5.8
	229
	22.9


Aparatos

Las historias clínicas eran incompletas en unos pocos casos; por ejemplo, los aparatos prescritos estaban registrados como "ayudas en uso"; estos datos se excluyeron de esta sección del análisis.

Algunos pacientes no tenían ningún aparato en uso: en el grupo 1, el 10%; en el 2, el 12%; en el grupo 3, el 11% y en el grupo 4, el 9% (véase Tabla 2).

Tabla 2. Pacientes estudiados (1)

	Nacidos
	Pacientes reseñados
	No asistieron
	No hay acción
	Datos incompletos
	Pacientes estudiados

	Antes 1906
	87
	18
	9
	4
	56

	1906 a 1915
	393
	62
	46
	37
	248

	1916-1925
	363
	48
	40
	39
	236

	1926 a 1935
	157
	29
	14
	22
	92

	Total
	1000
	157
	109
	102
	632


En el grupo 1, 56 pacientes utilizaban dispositivos, ya sea gafas o auxiliares para visión baja. Al 12,5% se les prescribió nuevas gafas, se les aconsejó y ningún otro aparato; otras 54 ayudas para visión baja, consideradas como el 85,2%, eran simples lupas; el 9.2%, gafas de aumento, y el 7,5%, dispositivos complejos, como lentes telescópicas y CCTV.

En el grupo 2 se les prescribió a 25 (10,1%) gafas nuevas y consejo y ningún otro aparato. De los otros 234 pacientes que utilizan 284 aparatos, el 73,2% eran simples lupas, el 17,3% gafas de aumento y el 9,5% aparatos complejos.

En el grupo 3 se prescribió a 30 pacientes (8,3%) gafas y se les aconsejó solamente. Doscientos seis pacientes utilizaban un total de 364 aparatos; el 78,3%, simples lupas; el 9,6%, gafas de aumento; y el 12%, aparatos complejos.

En el grupo 4 se les prescribió a 8 (3,4%) sólo gafas y consejo. Los restantes 84 pacientes utilizaban un total de 117 ayudas para visión baja: 56,4%, simples lupas; 21,4%, gafas de aumento; 22,2%, aparatos complejos (véase Tabla 3).

Tabla 3. Pacientes estudiados (2) y aparatos suministrados

	Nacidos
	Paciente.
	Rx
	sólo
	Total
	Lupas
	Ma. pie
	Lentes
	d Aum.
	Ayuda
	Complej.

	
	
	n.º
	%
	Ap. Ld.
	n.°
	%
	n.º
	%
	n.°
	%

	
	Estudiad.
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Antes 1906
	56
	7
	8
	55
	46
	83.6
	5
	9.1
	4
	7.3

	1906 a 1915
	248
	25
	6.4
	284
	208
	73.2
	49
	17.3
	27
	9.5

	1916 a 1925
	236
	30
	8.3
	364
	285
	78.3
	35
	9.6
	44
	12.1

	1926 a 1935
	92
	8
	8.7
	117
	66
	56.4
	25
	21.4
	26
	22.2

	Total
	632
	70
	11.1
	820
	606
	73.8
	114
	13.9
	101
	12.3


Finalmente, si se incluye una nueva prescripción de gafas en "dispositivos suministrados", 109 de 1.000 pacientes abandonaron la clínica sin ningún aparato nuevo.

Tomándolo en conjunto, entre los pacientes de edad avanzada el 74% de las ayudas aportadas para baja visión eran simples lupas manuales o de pie, y un posterior 14% eran gafas de aumento. Sólo el 12% eran ayudas telescópicas o electrónicas.

En el grupo de comparación más joven 10 personas precisaron sólo una nueva prescripción, para los 90 restantes se suministró un total de 160 aparatos: el 41%, lupas manuales o de soporte; el 16%, gafas de aumento; el 40%, aparatos telescópicos y el 2%, CCTVs, e.d., una media de 1,8 aparatos cada uno (véase Tabla 4).

Tabla 4. Grupo de comparación (pacientes < 60 años; 160 unidades en uso)

	Aparato
	%

	Manual/ Soporte
	42

	Lentes de aumento
	16

	Complejas
	42


Estudio prospectivo

Se analizaron datos especiales en 100 pacientes consecutivos que acudieron a la clínica a principios de 1996.

Asistencia

A lo largo del período necesario para recoger datos en 100 nuevos pacientes consecutivos, 13 adicionales no acudieron, de ahí que no se presente ningún dato relativo a estos individuos, representan el 12,5%.

Clasificando por grupos de edad como antes, había un total de 4 (grupo A) que tenían más de 90 años, el más viejo tenía 99: 3 tenían afección macular, el otro glaucoma. En el grupo B 34 oscilaban entre los 80-89, 27 de ellos con afección de mácula, 3 glaucoma y 1 diabético. En el grupo C (70-79) compuesto de 43 pacientes, 29 tenían afectada la mácula, 5 glaucoma y 1 diabético, otros 8 diagnósticos; y en el grupo más joven de 19 personas (grupo D), 6 tenían problemas maculares, mientras que 6 eran diabéticos y ninguno tenía glaucoma, 7 tenían otros diagnósticos (Tabla 5).
Tabla 5. Géneros y diagnósticos principales -100 pacientes

	Nacido
	Total
	Mujer
	ARMD
	Glaucoma
	Diabetes
	Otros

	
	Nº
	Nº
	%
	Nº
	%
	Nº
	%
	Nº
	%
	Nº
	%

	Antes 1906
	4
	3
	75
	3
	75
	1
	25
	0
	0
	0
	0

	1906 a 1915
	34
	24
	70.6
	28
	82.4
	3
	8.8
	1
	2.9
	2
	5.9

	1916 a 1925
	43
	26
	60.5
	31
	72.1
	4
	9.3
	1
	2.3
	7
	16

	1926 a 1935
	19
	10
	52.6
	6
	31.6
	0
	0
	6
	32
	7
	37

	Total
	100
	63
	63
	68
	68
	8
	8
	8
	8
	16
	16


Agudeza visual de lejos (AV)

La mejor agudeza visual con corrección de distancia estaba entre 1/60 y 6/6.

Aparatos, tareas y agudeza visual (AV) de cerca

Sólo 3 pacientes no mencionaron cierta forma de lectura como requisito principal. Uno, el más joven del estudio, quería un dispositivo que le ayudara en su profesión de soldador; otros dos lo que solicitaban era ayuda para poder ver objetos distantes en la calle y para la televisión. El modelo prescrito era muy similar al de la muestra mayor, pero 15 pudieron probar el N8 e incluso más, con refracción e iluminación óptimas, utilizando a menudo también una lupa para mayor comodidad y rapidez o para caracteres más pequeños.

INSCRIPCIÓN

El seis con dos por ciento de esta muestra no fueron inscritos ni como ''ciegos" ni como de "deficientes visuales".

Ayuda doméstica

Diecinueve pacientes vivían solos sin ninguna ayuda regular, 24 tenían alguna ayuda y 57 vivían con otros (incluido unos cuantos que vivían con asistencia domiciliaria) (véase Tabla 6).

Tabla 6. Ayuda domiciliaria -100 pacientes

	Nacido
	% Reg.
	Cantidad de ayuda doméstica

	
	
	Ninguna
	Alguna
	Regular

	
	Ciego/Ps
	
	
	

	Antes 1906
	0
	1
	1
	2

	1906 a 1915
	35.2
	4
	15
	15

	1916 a 1925
	44.2
	12
	7
	24

	1926 a 1935
	36.8
	2
	1
	16

	Total
	38
	19
	24
	57


DISCUSIÓN

La proporción de los no asistentes es superior entre aquellos que tienen más de 60 años, pero no es tan exagerada (el 15,7% comparado con el 12.5%). Esto se podía ver reflejado mediante un sistema de anotación informatizado.

No es aconsejable que estos resultados se vean reflejados completamente en otros centros. Las demás clínicas de baja visión, no pertenecientes al Moorfield, es muy posible que tengan interpretaciones o ideas sobre la prescripción diferentes y, como consecuencia, los pacientes tengan también expectativas muy diferentes. Sin embargo, es posible que cualquier muestra de personas en edad avanzada, de un país industrializado, manifieste una distribución similar de los diagnósticos principales, tenga similares exigencias y se pueda beneficiar en similares proporciones

Aunque hay alguna gente de edad avanzada que continúa pidiendo actividades, muchos no lo hacen y lo primero que se exige en estos casos es el mantenimiento de la independencia, la intimidad y el acceso a la información. La ayuda doméstica no parece que se incremente con la edad. Casi la mitad de los que componen nuestra muestra viven solos la mayoría del tiempo; además de los aspectos relativos a la calidad de vida, si las instrucciones no son fácilmente asequibles, es objeto de preocupación el que tenga que cumplir una dieta y que queden comprometidos los regímenes de medicación. La ausencia de diabéticos en nuestro grupo de más edad probablemente refleja sus reducidas expectativas de vida.

El bajo porcentaje de inscripciones corrobora otros informes (9) y probablemente refleja ignorancia, pocos beneficios y reticencia a la hora de aceptar la etiqueta de "ciego".

Mientras que a las especialidades de la mayoría del personal se les está exigiendo el máximo con determinados enfermos, es evidente que mucha gente de edad avanzada tiene necesidades simples y similares; necesitan tener acceso a la información impresa. En este estudio de 809 ayudas para la visión baja, facilitadas a gente de más de 60 años, 606 (74%) fueron lupas manuales y de soporte. No se ha distinguido entre lupas iluminadas y no iluminadas de soporte o manuales o la potencia de las mismas. Hace cuarenta años Sloan y Habel (12) subrayaban los beneficios de las lupas con soporte, que fueron inmediatamente adoptadas por los pacientes, en especial cuando sólo tenían que usarlas durante períodos cortos. Es de primordial importancia el uso adecuado de iluminación, lo que es parte del consejo que se les da en la clínica.

No sería justo considerar que un segundo servicio de valoración ya sería "suficiente para los viejos", nada más lejos de nuestras ideas. Sin embargo, lo sofisticado de las clínicas "especializadas" en baja visión pudiera hacer pensar que fueran innecesarias, dada esta cantidad de personas en constante aumento, donde las solicitudes son pocas y un personal más simple y con menos experiencia podría hacer frente a la necesidad clínica. Se utilizarían pocos instrumentos en el entorno del hospital, de ahí que se necesitara menos tiempo para la evaluación y en la instrucción del paciente.

Se ha aconsejado que todo optómetra de la calle debería ser competente para prescribir una pequeña gama, si bien completa, de lupas (13). Esta competencia debería incluir la capacidad de diferenciar y remitir al especialista el número relativamente pequeño de pacientes de edad avanzada con problemas más complejos. En esta muestra, más de 75% de los aparatos suministrados provenían de una serie que cabría en un portafolios.

CONCLUSIONES

El porcentaje de los que no acuden es superior entre los pacientes de edad avanzada de una clínica de baja visión de un hospital del centro de la ciudad.

La mayoría de los pacientes de edad avanzada pueden hacer frente a la mayoría de sus necesidades de ayuda para su baja visión con una simple gama de lupas.
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ESTUDIO DE 4.033 PRESCRIPCIONES REALIZADAS A 1.000 PACIENTES CON BAJA VISIÓN

Ángel Barañano García

Centro de Rehabilitación Básica y Visual de la ONCE, CERBVO, Almansa, 66. 28039, Madrid

INTRODUCCIÓN

*
La Baja Visión es:

Visión corregida con la mejor agudeza visual posible, por medios ópticos convencionales (gafas, lentes de contacto o adiciones hasta + 4.00 D) la cual no es suficiente para realizar una o varias tareas visuales de la vida diaria.

*
Se asume:
—
Que la pérdida de visión es binocular y que queda algún resto visual.
—
Aunque anteriormente se habían diseñado distintos tipos de telescopios, podemos considerar que las primeras ayudas para Baja Visión se deben a Moritz Von Rohr a principios de siglo (1908), pero hasta los años veinte, no aparecieron los primeros artículos en la literatura médica.
—
William Feinbloom, investigó y desarrolló ayudas para Baja Visión y distintas técnicas a finales de los años veinte y principios de los treinta, escribiendo el primer artículo en la literatura Optométrica (1931) titulado: «An Introduction to the Principies and Practice of Subnormal Vision Correction».
—
Posteriormente otros profesionales Kestenbaum, Polikoff, Volk, Faye, Hamblin, Fonda, Sloan, Genensky y muchos otros han desarrollado las técnicas clínicas y las distintas ayudas que podemos utilizar en estos momentos. Pudiendo decir ya que la Baja Visión es una especialidad, la cual no pretende mejorar la visión del paciente, algo imposible, pero sí que al resto visual, que aún queda, se le pueda sacar el máximo partido posible utilizando diferentes tipos de ayudas.
—
De acuerdo con los datos de la Organización Mundial de la Salud (OMS) y según un estudio realizado por el Instituto Nacional de Estadística en 1986, lo más actualizado que existe en nuestro país, había en ese año en España unas cuatrocientas ochenta y cinco mil personas (485.000) con baja visión.
—
El objetivo principal que nos planteamos antes de hacer este estudio fue pensar en cómo podíamos ayudar en la atención de estas personas.
—
No fue fácil decidir la línea de investigación a seguir: diseño de nuevas ayudas, desarrollo de técnicas de valoración, etc., pero después de reflexionar sobre el tema pensamos que la línea de investigación más adecuada en estos momentos en España es la de compartir nuestra experiencia y la información única de que disponemos.
—
La Baja Visión no sólo la puede desarrollar un grupo pequeño altamente cualificado en un país, sino que necesita la comprensión, asimilación y especialización por parte de distintos colectivos profesionales, que a la larga serán los que puedan dar una atención primaria y llegar a un número de pacientes mayor. Si los profesionales tienen la información, también la tendrán los afectados.
—
El perfecto cuidado de la Baja Visión requiere un equipo interdisciplinario, lo que ayudará a mejorar las relaciones entre los distintos profesionales y todos saldremos beneficiados, incluyendo los pacientes que son los que necesitan la atención.
—
Es triste que la mayoría de las personas con deficiencia visual no saben que pueden mejorar su rendimiento en actividades como la lectura, escritura, ver nombres de calles o la pizarra en clase, simplemente con una atención especializada y la prescripción de unas ayudas adecuadas.
—
Una revisión de la literatura revela que entre el 68 y el 96% de los pacientes se benefician de la prescripción de ayudas para baja visión. Elleerbrock (1960) dijo: «Es una regla más que una excepción que la Baja Visión, especialmente de cerca, puede ser mejorada con las ayudas ópticas».
—
Nuestro trabajo, que nosotros conozcamos, es el mayor estudio realizado en Europa sobre la prescripción de ayudas para Baja Visión y pretende confirmar los estudios que se han realizado en Estados Unidos sobre la efectividad de la atención y la prescripción de ayudas, así como aportar nuestra experiencia en el tema relacionando con la prescripción de las ayudas con grupos de edades, tipos de campo visual y patologías atendidas.
METODOLOGÍA

Los pacientes del presente estudio han sido atendidos en un centro interdisciplinario, formado por un Asistente Social, un Oftalmólogo, un Optico-Optometrista y dos Técnicos de Rehabilitación Visual, entre 1987 y 1990.

Debido a la falta de Centros de Rehabilitación de Baja Visión en nuestro país, la demanda por parte de los pacientes es muy alta y se estableció un orden de prioridades.

Los criterios para la selección de los pacientes atendidos fueron los siguientes:
—
En primer lugar tienen preferencia los escolares con el fin de determinar qué código de enseñanza es el más adecuado, visual o táctil, o para potenciar su escolarización de cara a su posterior integración en la sociedad.
—
En segundo, los pacientes que por causas de su deficiencia visual van a perder su puesto de trabajo o necesitan la rehabilitación para una colocación inmediata.
—
En tercero, las personas de la tercera edad.
La mayoría de los pacientes nunca habían recibido una atención especializada de su baja visión y era la primera vez que recibían prescripciones para el mejor aprovechamiento de su resto visual.
Después de que el paciente ha sido seleccionado, le atiende un asistente social que recoge cualquier aspecto que pueda ser útil para el programa. Un oftalmólogo determinará si el paciente necesita algún tipo de tratamiento ya sea médico o quirúrgico, en tal caso no seguiría la rehabilitación y se remitiría a un Centro Sanitario. Si no es así, el tercer paso es con un óptico-optometrista, el cual se encarga de la prescripción de las ayudas ópticas convencionales así como de las específicas para su baja visión. El último paso es con un Técnico de Rehabilitación Visual, que se encarga de enseñar el manejo de las ayudas prescritas y técnicas para el mejor aprovechamiento de su resto visual.

La duración del programa completo es de unas ocho horas de media, incluidas las seis horas que el paciente necesita para realizar el entrenamiento, repartidas en varios días.

Cuando el paciente termina la rehabilitación, es él quien decide qué tipo de ayudas acepta. En el presente estudio sólo se han contemplado las ayudas que han sido prescritas y aceptadas por parte del paciente, después de haberse comprobado que el rendimiento con las mismas es el adecuado.

El Centro proporciona al paciente las ayudas ópticas y no ópticas prescritas, a precio de costo y una receta de las ayudas convencionales.

A cada paciente se le realizó un completo examen de Baja Visión, antes de la prescripción de las ayudas, incluyendo: historial, biomicroscopia, oftalmoscopia, tonometría, sensibilidad al contraste, campimetría, rejilla de Amsler, binocularidad, visión cromática, agudeza visual de lejos y cerca, queratometria, retinoscopia, subjetivo, y determinación del aumento necesario para conseguir los objetivos fijados en un principio.
Los datos han sido tomados sobre mil pacientes que aceptaron una o más ayudas, para ellos desechamos ciento veintitrés (123) pacientes a los que no se les prescribió o no aceptaron ninguna ayuda, no beneficiándose por tanto de la rehabilitación. Si algún paciente se llevó alguna ayuda repetida no se ha contabilizado.

Durante todo el trabajo se ha considerado únicamente el ojo con el que se conseguía un mejor rendimiento y, en caso de igualdad, el ojo dominante.

Todos los datos se recogieron mediante un cuadro que incluía:

—
Número de Orden: Se dio un número de orden para la identificación del paciente.

—
Edad: Años cumplidos por el paciente en la fecha que se realizó el examen.
—
C. V, campo visual: Se dividió en cuatro apartados:
1.
pacientes con baja visión, pero sin limitación en su campo visual.
2.
pacientes con escotoma central y sin limitaciones en su campo periférico.
3.
pacientes con visión central y limitaciones en su campo periférico.
4.
pacientes con pérdida de la mitad de su campo visual.
En todos los pacientes se eligió una de las cuatro posibilidades. En casos donde podían encontrarse dos posibilidades se eligió la más significativa o que producía un efecto mayor sobre la funcionalidad del paciente.
PATOLOGÍAS

Se eligieron las siguientes patologías:

C:

patología corneal, incluyendo: queratitis, queratocono, distrofia corneal, leucomas, etc.

CR:
patología del cristalino, incluyendo: catarata congénita y senil, afaquia, subluxación del cristalino, etc.

PM:
patología macular, cualquier tipo.

AO:
atrofia óptica.

RP:
retinosis pigmentaria.

G:

glaucoma.
R:

retinopatías, cualquier tipo.

A:

albinismo.

PR:
patología retiniana, no especificada anteriormente, incluyendo: desprendimiento de retina, fibroplasia, retrolenticular, etc.

MM:
miopía magna o patológica.

D:

patología desconocida o sin especificar.

En todos los casos se anotó únicamente una patología y en caso de que el paciente tuviese dos o más, se anotó la más significativa o la que, en principio, pensamos que era la principal causa de su baja visión.

AV/CERCA:

I, es la mejor agudeza visual de cerca que el paciente obtiene antes de iniciar la rehabilitación, aunque no la pueda mantener por mucho tiempo, sin tener en cuenta el rendimiento, y a la distancia que prefiere. En la escala métrica, el optotipo utilizado fue el Keeler.

F, es la mejor agudeza visual de cerca que el paciente obtiene después de la rehabilitación, utilizando la ayuda prescrita que le permite leer el texto continuo más pequeño, en la escala Métrica y medida también con el optotipo Keeler. Cuando el paciente podía leer letra de periódico o menor, se anotó 1M no contabilizándose qué tamaño de letra más pequeña que la del periódico podía leer. Si el paciente no mejoró la agudeza visual con la rehabilitación aparece una raya.

AV/lejos:

I, es la mejor agudeza visual de lejos que el paciente obtiene antes de iniciar la rehabilitación. En la escala de Snellen y en metros. El optotipo utilizado fue: Distance Test Chart for the Partially Sighted arranged by William Feinbloom, O.D., PH.D. for Design for Vision, INC, por regla general se tomó a 3 metros y sólo se acercó en algunos casos. Cuando así se hizo, se anotó el resultado haciendo la conversación a 3 metros.

F, es la mejor agudeza visual de lejos que el paciente obtiene después de la rehabilitación, utilizando el sistema telescópico más potente prescrito. Si el paciente no mejoró la agudeza visual con la rehabilitación aparece una raya.
AYUDAS PRESCRITAS:

Ayudas convencionales:

CC:
Corrección convencional:

Se anotó una «X» cuando el paciente necesitó una nueva refracción convencional. Gafas de lejos, lentes de contacto o adiciones hasta + 4.00 dioptrías.

Ayudas Ópticas (AO), incluye:

Microscopios (MS), microscopios bifocales (MSB), lupas manuales (LM), lupas con soporte (LS), telescopios manuales (TSM), telescopios adaptados en gafas (TSG), y telemicroscopios (TM).

MS:
Microscopios prescritos.

Se anotó el aumento prescrito, teniendo en cuenta su ametropía, con relación a la distancia de 25 cm. En el caso de miopes altos que para lectura necesitaban unas gafas de inferior graduación, se anotó el aumento producido al leer teniendo en cuenta la adición prescrita.

Generalmente los MS se prescribieron para lectura prolongada y escritura, si la distancia lo permitía, hasta + 10.00 D. de adición.

Los MS más comúnmente prescritos fueron: lenticulares asféricos hasta + 20.00 D., hiperoculares de Coil de 4X hasta 12X y gafas prismáticas medialuna de + 6.00 D a + 12.00 D.

MSB:
Microscopios bifocales.

Se anotó el aumento producido por la adición, con relación a la distancia de 25 cm.

Los MSB más prescritos fueron: Round de Lenca, S-25 y R-22 de Zeiss, Tipo R de Design for Vision, LVA 12 de Keeler.

LM:
Lupas Manuales.

Se anotó el aumento que indica el fabricante, aunque generalmente no es el correcto. El aumento que generalmente utilizan los fabricantes es el aumento convencional.
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Generalmente las LM se prescribieron para una lectura casual, como alternativa a unas gafas de lectura prolongada, o como complemento para ver letras más pequeñas de lo habitual.

Las marcas de LM más habitualmente prescritas fueron: Coil, Eschenbach y Peak.

LS:
Lupas con soporte.

Se anotó el aumento indicado por el fabricante, aunque al igual que en las lupas manuales, no suele ser el correcto. Se incluyeron las lupas con foco fijo y las eníbcables con iluminación o sin ella.

Generalmente se prescribieron como una alternativa para una lectura prolongada.

Las marcas de LS más comúnmente prescritas fueron: Coil, Eschenbach, Peak y Keeler.

TSM:
Telescopios manuales.

Se anotó el aumento que indica el fabricante y el diámetro del objetivo en milímetros.

Se prescribieron para un uso casual de lejos.

La marca de los TSM prescritos fueron : Specwell.

TSG:
Telescopios adaptados en gafas.
Se anotó el aumento que indica el fabricante. Se incluyeron: telescopios afocales usados en posición superior para el desplazamiento, telescopios con foco fijo para actividades estáticas, ver T.V., etc. y telescopios enfocables, aunque estos últimos se han utilizado también como telemicroscopios la mayoría de las veces.

Las marcas de TSG prescritos fueron: Zeiss, Designs for Vision, Specwell, Keeler y Nikon.

TM:
Telemicroscopios.

Se anotó el aumento del telemicroscopio. Se incluyen los TM con la lente de aproximación sumada a la potencia del objetivo y los TM formados por un TS más una lente de aproximación adicional.

Cuando el Telemicroscopio está formado por un telescopio y una lente de aproximación adicional, se anotó el aumento del telemicroscopio resultante, el producto de los aumentos de ambos.

Si al paciente se le prescribieron dos o más lentes de aproximación, se anotó el aumento de cada telemicroscopio resultante.

En este apartado no se han contabilizado los telescopios enfocables utilizados para cerca como telemicroscopios, por tanto el número de TM prescritos queda disminuido en favor de los TSG.

Los TM se prescribieron para pacientes que necesitaban actividades de media distancia, como escribir a máquina, manejar ordenador o leer más lejos que con los MS.

Las marcas de TM prescritos fueron: Zeiss, Designs for Visions, Specwell, Keeler y Nikon.

Ayudas no ópticas (ANO), incluye:

Filtros, ayudas para mejorar la ergonomía, y sistemas de iluminación. Se prescribieron también otro tipo de ANO: rotuladores, macrotipos, tiposcopios, filtros de páginas, etc. pero no se contemplan en el presente estudio.

F:
Filtros.

Incluye cualquier tipo de filtro prescrito en gafas.

Los tres tipos de filtros que se han prescrito son: filtros de absorción ultravioleta y gama de los azules, filtros polarizados y filtros de absorción convencional.

Las marcas de F más habitualmente prescritos fueron: Corning, Essilor, Lenca, Indo y Bollé.

NO:
No ópticas.

Incluye cualquier tipo de ayuda prescrita para mejorar la ergonomía o la iluminación.

Se anotó una «E» cuando el paciente aceptó una ayuda para mejorar su ergonomía. Ej.: atriles de mesa o de pie, mesas elevables, etc.

Se anotó una «I» cuando el paciente aceptó cualquier tipo de sistema de iluminación adicional. Ej.: flexos con luz incandescente o fluorescente.

Las marcas de atriles más prescritos fueron: Minuja y Luxo. La marca de sistemas de iluminación más prescrita fue Luxo.

AYUDAS ELECTRÓNICAS PRESCRITAS

CCTV:
Lupa televisión o circuito cerrado de televisión.

Se anotó una «X» cuando el paciente se llevó una lupa televisión.

Las marcas de las lupas-televisión más prescritas fueron: VTEK, Reinecker, Telesensory Systems, Magnilink y Alpha Visión.

Generalmente se prescribieron cuando la agudeza visual es muy baja, por razones de comodidad o porque no hubo éxito con las ayudas ópticas.

Finalmente en la relación que hacemos entre los grupos de edades, campos visuales y patologías con las ayudas prescritas, se compara el número de prescripciones de cada ayuda para un grupo determinado con la media proporcional de prescripción de esa determinada ayuda en los mil pacientes según la siguiente fórmula:
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A
=
Número de ayudas prescritas de un determinado tipo en los 1.000 pacientes.

B
=
Número de pacientes en un determinado grupo.

C
=
Número total de pacientes = 1.000
Ejemplo:
Número de TSM de media que corresponderían a 200 pacientes (que es el n.° de pacientes que hay en el grupo de edades hasta 14 años).
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A
=
Número de TSM prescritos, en los 1.000 pacientes = 773

B
=
Número de pacientes del grupo hasta 14 años = 200

C
=
Número total de pacientes = 1.000

La media de TSM para los 200 pacientes del grupo hasta 14 años es 154,6 que se compara con el número de prescripciones realmente hechas 169.

RESULTADOS

Mil ciento veintitrés pacientes fueron atendidos, de los cuales sólo a 123 no se les prescribió o no aceptaron ninguna ayuda. El porcentaje de pacientes beneficiados por la rehabilitación fue de un 89,05% frente a un 10,95% que no se beneficiaron.

Entre las principales causas por las que no se beneficiaron, podemos citar: falta de motivación, agudezas visuales muy bajas y campos visuales muy reducidos.

De los 1.000 pacientes sometidos a estudio, 523 fueron hombres y 477 mujeres.

Por grupos de edades.

La edad media durante el examen es de 34 años (entre 5 y 97 años). Los grupos de edades atendidos no son representativos de la población general con Baja Visión en España, vienen condicionados por la selección de pacientes.

Por campos visuales.

1.
pacientes sin limitación de campo visual,
2.
pacientes con un escotoma central,
3.
pacientes con reducción del campo visual periférico,
4.
pacientes con pérdida de la mitad del campo visual.
Patologías atendidas.

Si dividimos el número de pacientes en cada patología por diez, nos da el porcentaje. También el tipo de patologías se ve alterado por la selección de pacientes, aparece un porcentaje más alto de lo normal en patologías de origen congénito y en menor de la media en las patologías seniles.

Agudezas visuales de cerca de entrada.

Destaca el grupo 2,5M, 3M y 4 M que representan el 41,7% del total de pacientes. Pacientes que han mejorado su A.V. de cerca con la rehabilitación.

De los 25 pacientes que no mejoraron su agudeza visual después de la rehabilitación, 22 no lo necesitaban, pues veían 1M cómodamente, cumpliendo sus objetivos, y 3 no aceptaban las ayudas prescritas por falta de motivación.

Agudezas visuales de cerca después de la rehabilitación.

El 95,7% de los pacientes atendidos podían leer letra del tamaño del periódico o menor, después de la rehabilitación. El 97,5% cumplieron sus objetivos.

Agudezas visuales de lejos de entrada.

Destacan las agudezas visuales entre 3/12 y 3/36, que suman el 62,6% de las agudezas visuales de lejos de entrada, hacia ambos lados de estas agudezas, el número de pacientes por agudeza visual va decreciendo, excepto 3/60 y 3/90 que sobresalen, puede ser debido en parte, al optotipo utilizado «Distance Test Chart for the Partially Sighted» de Design for Vision. El paso de 3/90 un «5» a 3/75 un «8» es bastante brusco igual pasa entre 3/60 un «4 9 7» y 3/54 con «8 2 6», tanto 3/75 como 3/54 tienen un «8» que es el número más difícil de identificar y además 3/60 tienen un «7» que es el número más fácil de distinguir en este optotipo.

Personas que han mejorado su agudeza visual de lejos después de la rehabilitación.

De los 809 pacientes que mejoraron su agudeza visual de lejos con la rehabilitación,789 lo hicieron con sistemas telescópicos y 20 con ayudas ópticas convencionales sólo.

Agudezas visuales de lejos después de la rehabilitación.

El 39,9% pueden ver unidad. Tipos de ayudas prescritas.

Corrección convencional (CC), Ayudas Ópticas (AO), Ayudas no Ópticas (ANO), lupastelevisión (CCTV). Por cada paciente se llevaron aproximadamente de media 4 ayudas, 2, 6 ayudas ópticas, 1 ayuda no óptica, 0,26 correcciones convencionales (aproximadamente uno de cada cuatro). 0,11 lupastelevisión (aproximadamente uno de cada diez pacientes).

Comparado con otros estudios, el número de ayudas prescritas es bastante alto.

Tipos de ayudas ópticas prescritas.

El número total de microscopios prescritos. MS + MSB: 553 (21,1%).

El número total de lupas prescritas. LM + LS: 1010 (38,5%).

El número total de sistemas telescópicos. TSM + TSG + TM: 1059 (40,4%).

Tipos de ayudas no ópticas prescritas.

Filtros de gafas se le prescribió a uno de cada cuatro pacientes, al 24,5%. Ayudas para mejorar la ergonomía a un 42% de los pacientes, a 2 de cada 5 pacientes y se le prescribieron diferentes sistemas de iluminación al 37,5% (a más de un tercio de los pacientes).

Aumento de los microscopios prescritos.

Se refleja la tendencia a prescribir microscopios de medio en medio aumento a partir de 1,5X hasta 3X, de aumento en aumento desde 3X a 6X y a partir de 6X de dos en dos aumentos. Se prescribieron potencias intermedias pero en menor cuantía. Los MS más prescritos fueron: 2,5X, 3X, 4X, 5X, 6X, y 8X, que suman un total de 361, el 72,3% de los MS.

Aumento de los microscopios bifocales prescritos.

Las potencias más prescritas fueron: 2X, 2,5X y 3X, que suman un total de 35, el 64,8%.

Aumentos de las lupas manuales prescritas.

Destaca la lupa manual de 6X, que se prescribió fundamentalmente para un uso casual, ver tickets de supermercado, fechas de caducidad de productos, tarjetas de visitas, etc., y textos más pequeños de lo habitual, prospectos de medicamentos, etc.

Las lupas con aumentos superiores ya tienen una reducción de campo visual considerable. Hasta 6X se prescribieron 405 LM, el 68,5%.

Aumentos de las lupas con soporte.

La tendencia en la prescripción de las LS es con aumentos superiores que las LM. El número de LS prescritas de 6X o más aumentos es: 338, el 80%.

Aumentos de los telescopios manuales prescritos.

El número de prescripción va creciendo con el número de aumentos hasta 8X. Los telescopios 7X25 y 8X30 se tendió a prescribir menos por su gran tamaño y sólo se hizo en los casos donde el campo visual debía mejorarse.

Aumento de los telescopios adaptados en gafas.

La prescripción se ve limitada por las distintas potencias que se fabrican. La mayoría de los TSG (telescopios adaptados en gafas) se adaptaron como base de una lente de aproximación y la prescripción dependía del rendimiento que el paciente obtuviese de cerca, con excepción de los Telescopios enfocables. Las cuatro primeras potencias corresponden a Telescopios de Galileo y las cuatro restantes a telescopios de Kepler.

Aumento de los telemicroscopios prescritos.

Destacan 3X y 4X que suman un total de 50, el 44,6% de los TM. 25X y 30X corresponden a TM manuales formados por un Telescopio 8X20 y otro 10X30 respectivamente, con una lente de aproximación roscada sobre el objetivo de aproximadamente 3X.

DISCUSIÓN

Este estudio muestra el alto porcentaje de pacientes que se benefician con la rehabilitación de su baja visión, un 89,05% y confirman los resultados obtenidos por otros investigadores en EE.UU.
El número de pacientes en los distintos grupos de edades atendidas es muy diferente al de la población general con baja visión, en el cual el 75% de los pacientes sobrepasan la edad de 45 años.

Este dato no modifica los resultados del estudio significativamente ya que se demuestra que los pacientes que más se beneficiaron de la prescripción de ayudas fueron los grupos de mayor edad.

En cambio el número de las distintas patologías atendidas se ha desplazado, aumentando las patologías congénitas y disminuyendo las seniles.

Sólo 3 de los 1.000 pacientes que recibieron algún tipo de ayuda, no resolvieron sus objetivos en visión de cerca, pudiendo decir que la rehabilitación en baja visión es especialmente eficaz para resolver los objetivos en visión próxima.

El número total de ayudas prescritas por pacientes es alto comparado con otros estudios, especialmente en el número de sistemas telescópicos prescritos, TSM, TSG, y TM, ayudas con más dificultades en el adiestramiento. Nuestro programa invierte aproximadamente el 75% de la atención al paciente en entrenamiento. Podemos decir que el número de prescripciones definitivas aumenta con un entrenamiento adecuado, especialmente las ayudas más sofisticadas y complicadas de manejo.
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PARA FACILITAR EL ACCESO A LA INFORMACIÓN VISUAL; LO QUE SE PUEDE CONSEGUIR CON DISPOSITIVOS ÓPTICOS

Anne L. Corn,

Box 328 Peabody College, Vanderbilt University, Nashville, TN 37203 U.S.A.

Hace veinte años, los maestros de niños con baja visión se preguntaban por qué sólo una porción de aquéllos que recibían dispositivos ópticos recetados los utilizaban. Era creencia común que un mal entendido amor propio y cierta presión de sus semejantes eran razones que impedían que los niños se sintieran a gusto usando dispositivos aumentadores o telescópicos. Yo observé a niños con sus dispositivos y descubrí que para muchos de ellos se presentaban problemas por malas técnicas de manejo de los propios dispositivos, un desajuste entre la aplicación y el dispositivo y una falta general de eficiencia, así como posibles sentimientos de amor propio. Con demasiada frecuencia, los niños trataban de aprender independientemente a usar los dispositivos, al mismo tiempo que intentaban comprender la explicación del maestro de algún ejemplo de aritmética o mientras hablaban de una tarea de lectura; consideraban los dispositivos como un estorbo y prescindían de ellos.

A finales de los años 1970, se desarrolló un plan para dar instrucción sobre el uso de los dispositivos ópticos recetados en evaluaciones clínicas de baja visión. El hecho de que hubiera éxito con muchos de los niños que recibieron instrucción cuando sus maestros fueron entusiastas y competentes, fue alentador. Sin embargo, en algunas de las situaciones, los niños no parecían tener la necesaria habilidad visual para usar sus dispositivos y, en otras situaciones, los educadores no estaban incorporando los dispositivos ópticos en los programas educativos globales.

Este escrito presenta resultados parciales de un estudio de 10 meses realizado con 11 niños de edades entre 4 y 16 años, que recibieron servicios educativos globales de baja visión. Primero, se dará información general sobre los niños y sobre el proyecto; después, se compartirán los datos que se puedan presentar en este espacio de tiempo. Finalmente, se ofrecerán recomendaciones para otros sistemas escolares que se incorporen, o para que mejoren sus programas actuales.

La zona de Nashville no tenía un especialista clínico de baja visión, especialmente conocedor de las necesidades de los niños. Por lo tanto, el Dr. Randy jose, de la Universidad de Houston, Colegio de Optometría, fue seleccionado para actuar como médico clínico y pasó visitas en los meses de septiembre y marzo para llevar a cabo evaluaciones iniciales y de seguimiento. Al mismo tiempo, la Dra. Regina Elkins una optometrista empleada en el Departamento de Oftalmología de la Universidad de Vanderbilt, fue seleccionada para ayudar al Dr. José; a lo largo del año, la Dra. Elkins también asistió a clases para desarrollar más sus conocimientos.

Se reunió información oftalmológica, optemétrica, de visión funcional, académica y otros datos relevantes, y se resumió y compartió con los miembros del equipo. Los Dres. José y Elkins revisaron todos los informes médicos y educativos antes de la evaluación final. Se comprobaron los Programas Educativos Individualizados (IEP) (Individualized Educational Programs) en cuanto a objetivos visuales establecidos para cada estudiante. Se planificaron programas de instrucción para acomodar a niños que empezaran a acceder a la información de visión de cerca y de lejos. Como ninguno de los niños había recibido evaluaciones formales de orientación y movilidad (O&M) (orientation and mobility), Grace Ambrose, una ayudante de investigación e instructora titulada de O&M, realizó valoraciones para conocer más sobre el uso de los niños de la visión de lejos.

Antes del estudio, 8 de los niños en edad escolar habían estado usando tipos grandes y no tenían dispositivos ópticos; el de 16 años tenía una televisión en circuito cerrado que él acarreaba de clase en clase, y dos niños eran prelectores inscritos en clases preescolares y de jardín de infancia. Seis de los niños, de edades de 8 a 10 años, estaban en una clase de la Escuela para Ciegos de Tennessee (TSB) (Tennessee School for the Blind); los otros seis niños recibían servicios del Programa para Estudiantes con Deficiencias Visuales de las Escuelas Públicas Metropolitanas de Nashville (Metro). Sus edades estaban entre los 4 y los 16 años.

La agudeza visual de lejos de los 11 niños variaba desde 20/160 a 20/400 con correcciones estándar; la agudeza visual de cerca fue medida con notación M. También se comprobaron la fotofobia y la sensibilidad al contraste. A continuación se indican las edades y las etiologías de las deficiencias visuales de los niños. (Se han dado nuevos nombres a los niños para propósitos del informe).

Edades y etiologías de las deficiencias visuales de los niños

Escuela para Ciegos de Tennessee

	Niño
	Sexo
	Edad
	Etiología

	Sally.................................

James..............................

Mathew............................

Anita................................
Jerry................................

Bárbara............................
	M

V

V

M

V

M
	8

9

9

10

10

11
	Albinismo

Albinismo

hipoplasia del nervio óptico

coloboma ocular

retinoblastoma

retinopatía del prematuro


Escuelas Públicas Metropolitanas de Nashville

	Niño
	Sexo
	Edad
	Etiología

	Jeffrey.............................

Ann..................................

Tom............................…..

Carol.........................……

Joseph.............................
	V

M

V

M
V
	4

5

12

13

16
	coloboma macular

microftalmia

distrofia vitrorretiniana

nistagmo congénito

retinoblastoma


Se recetaron sistemas de aumento de mano, para montar en las gafas y con soporte para cada niño. También se recetaron y entregaron lentes de absorción de luz y lentes para mejorar la sensibilidad al contraste.

Aunque todos los maestros participantes en el proyecto habían tenido algún conocimiento de recetas de dispositivos ópticos, recibieron instrucción individual y de grupo sobre cómo enseñar el uso de dispositivos ópticos. La Sra. Ambrose y yo estuvimos a disposición de padres, maestros y niños durante todo el año y visitamos frecuentemente las clases para observar cómo usaban los dispositivos y para responder a sus preguntas.

Una premisa del estudio fue que los dispositivos ópticos serían sólo una parte de un programa educativo global de baja visión. Los padres, maestros, administradores y niños aprenderían todos el uso de los dispositivos ópticos, pero éstos no serían la única variable en sus programas educativos. Como un proyecto de eficacia, costeado por el Departamento de Educación de Tennessee, se recogieron datos para examinar el impacto del programa sobre diferentes variables. El cambio fue documentado para cada niño, en lugar de hacerlo de una manera conjunta.

Los profesores revisaron sus currículos y expectativas con relación al uso de la visión de cerca y de lejos, y alteraron los objetivos para los niños acomodando sus dispositivos ópticos recetados. Los profesores impartieron instrucción sobre los dispositivos antes de incorporarlos en las lecciones tanto académicas como recreativas en curso. Aunque se disponía de consulta, fue importante que los objetivos fueran identificados y que la instrucción fuera impartida por los profesores de los estudiantes con deficiencias visuales. Los profesores se sintieron comprometidos en el uso de los dispositivos y los niños consideraron a sus maestros como alguien que les resolvía los problemas.

En la Escuela para Ciegos de Tennessee se preparó un encerado para que los niños pudieran aprender y copiar desde cierta distancia. Se incluyeron actividades visuales en el uso de la visión de lejos en clases tales como las de educación física. Se hicieron excursiones al aire libre y una reciente visita a un acuario para que el disfrute visual fuera mejorado a través del uso de los dispositivos ópticos. Se pusieron textos impresos normales a disposición de los niños que, hasta ahora, sólo habían usado tipos grandes. Se compraron y utilizaron periódicos, mapas e incluso revistas para niños, como medios apropiados para aprender. En una ocasión yo visité la clase en la Escuela para Ciegos de Tennessee y comprobé que la lección de artes del lenguaje pedía a los niños encontrar nombres en plural en el periódico local.

A los niños que asistían a las escuelas públicas se les encomendaron tareas que coincidían con sus capacidades recientemente desarrolladas para usar los dispositivos ópticos. Por ejemplo, a una niña de séptimo grado se le pidió que usara un mapa estándar y que copiara sus notas del encerado. A una niña de cinco años se le ofreció la alternativa de sentarse con su clase para la clase de historia y usar un telescopio manual monocular o ponerse cerca del profesor; ella eligió permanecer con su clase. Se enseñaron las capacidades visuales como un prerrequisito necesario para usar los dispositivos ópticos. Por ejemplo, para animar a un niño de cuatro años a llevar su atención visual más lejos en la distancia, se le puso en juegos en que se empleaban juguetes tales como globos y un coche de control a distancia; ahora está utilizando un telescopio manual monocular para localizar a un pájaro en un comedero fuera de la clase.

Los padres fueron parte integral del proyecto. Al principio del año muchos de ellos no entendían la terminología o los números asociados con la baja visión de sus niños y hacían preguntas sobre lo que podían ver sus hijos y sobre cómo se podía usar la baja visión para diferentes actividades. Además de rellenar formularios empleados para el estudio, los padres se reunieron conmigo para revisar los informes de evaluación clínica, informes funcionales y otros datos relacionados con la visión de sus niños y con los dispositivos ópticos. Los padres comentaron a menudo que ellos esperaban tener que recordar a los niños el usar sus dispositivos ópticos y que, por el contrario, los niños los llevaban y usaban voluntariamente en una diversidad de situaciones.

En lo que queda de tiempo, me gustaría compartir datos de componentes seleccionados del proyecto. Los instrumentos empleados fueron desarrollados para el propósito de este estudio y todavía no están convalidados. Sin embargo, fueron útiles en los intentos iniciales para describir el impacto que dicho proyecto puede causar en niños con baja visión.

Acceso a la información: De los nueve niños en edad escolar, ocho utilizaron sus telescopios manuales monoculares para leer y copiar notas de los encerados; el otro niño tenía la capacidad pero decidió no usar su dispositivo de visión de lejos en la escuela. Todos los estudiantes fueron capaces de leer cómodamente textos impresos estándar y así lo hicieron. Para la primavera, todos los niños, excepto uno, habían cambiado de papel rayado en negrilla a papel rayado estándar. Los padres informaron de niños que habían usado dispositivos de visión de cerca para actividades tales como leer en los servicios religiosos y para ver la guía de programas de televisión. Los dispositivos para visión de lejos habían sido utilizados para actividades como encontrar animales en las granjas y para encontrar mojones topográficos; una niña de doce años invitó a su abuelo a estar con ella cuando vio por primera vez la luna y las estrellas con su telescopio manual monocular.

Expectativas para el caso funcional de la baja visión: Se identificaron en una lista veinte tareas visuales que adultos con visión normal son capaces de realizar. Por ejemplo, entre ellas: "puede ver el menú en la carta de un restaurante", y "puede reconocer a las personas a 6 metros". Para cada punto, se pidió a los padres y maestros al principio y el final del año que indicaran qué probabilidad creían ellos que tendrían sus hijos cuando fueran adultos para llevar a cabo cada una de las tareas propuestas. El sistema de puntuación fue del 1 al 5, siendo el 1 la indicación de que él o ella "probablemente no podría hacer la tarea" y el 5 la indicación de que él o ella "probablemente podría hacer la tarea". Con una posibilidad de 100 puntos, la puntuación fue:

Uso Funcional de la Baja Visión (FULV) (Functional Use of Low Vision) (Expectativas para el Funcionamiento Visual como Adultos)

	
	Padres
	Profesor

	
	otoño
	primavera
	otoño
	primavera

	Anita.....................................
	40
	75
	94
	98

	Bárbara................................
	98
	100
	90
	99

	James..................................
	54
	100
	95
	99

	Jerry………………………….
	71
	100
	95
	100

	Mathew.........................……
	81
	90
	95
	100

	Sally...............................…..
	97
	—
	96
	96

	Anita..............................……
	86
	73
	100
	100

	Carol.............................……
	100
	98
	94
	100

	Toseüh...........................…..
	81
	90
	94
	89

	Jeffrey............................…..
	95
	93
	78
	95

	Tom...............................……
	62
	—
	94
	94


En los padres de algunos de los niños hubo un cambio notable en las expectativas del funcionamiento visual. Por ejemplo, las expectativas de la madre de Anita para la visión funcional de su hija aumentaron de 45 en septiembre a 75 en junio. Cuando yo comenté este aumento con ella, me dijo, "Ahora espero que Anita vea más".

Los profesores de los niños tuvieron expectativas más altas que muchos de los padres. Para cada uno de los niños hubo un claro mensaje de que los objetivos de los maestros para su funcionamiento visual fueron altos. Durante el año, profesores y padres discutieron a menudo el funcionamiento visual y, en varios de los casos, las expectativas de padres y maestros se aproximaron. Los profesores fueron autoseleccionados para el proyecto, lo que puede haber sido un factor determinante.
Velocidades de lectura: Las velocidades de lectura fueron tomadas en septiembre y después cuando los niños se habían convertido en usuarios eficientes de dispositivos ópticos. Para los niños de la Escuela para Ciegos de Tennessee existen puntuaciones para septiembre y enero; para los estudiantes de la Metro hay también puntuaciones para enero y mayo.

Velocidades de lectura en palabras por minuto

Escuela para Ciegos de Tennessee

	Niño
	Septiembre
	Enero
	Cambio

	Anita.....................................

Bárbara................................

James.............................…..

Jerry.....................................

Mathew............................….

Sally.....................................
	24

30

41

30

35

22
	44

51

48

90

65

41
	83%

67%

17%

300%

86%

86%


Si se tiene en cuenta que los niños con visión normal, al terminar el primer grado leen típicamente 80 palabras por minuto, las ganancias de estos niños son muy alentadoras.

Dos de los niños de la Metro eran prelectores y por ello no participaron en los cálculos de velocidad de lectura. Un niño de 12 años de la Metro progresó de 149 a 178 palabras por minuto. El de 16 años cambió su televisión en circuito cerrado que acarreaba de clase en clase, leyendo 109 palabras por minuto y ahora está usando un aumentador iluminado de 10X que lleva en su mochila. Al principio, tuvo una caída en su velocidad de casi el 30%, pero en mayo ya estaba leyendo 98 palabras por minuto y se siente "libre de la máquina", aunque continúa considerándola útil para pruebas estandarizadas.

Orientación y movilidad: Como no se pudo localizar un instrumento para evaluar la orientación visual de los niños con baja visión, la Sra. Ambrose preparó una lista de comprobación de capacidades que se pueden esperar de niños con visión normal, que ganan orientación mediante el uso de la vista. Estas capacidades se referían a la orientación visual de retención paseando alrededor de una manzana de casas en una ciudad. Aunque los servicio de O&M no aparecían inicialmente en el proyecto, las primeras evaluaciones de los niños revelaron claras necesidades de técnicas de orientación. La Sra. Ambrose ofreció instrucción para nueve de los estudiantes (cuyos padres dieron el permiso para ello). Las evaluaciones fueron realizadas entonces por otros instructores de O&M titulados. Como se puede ver por estas proyecciones generales, las capacitaciones de orientación visual fueron "cumplidas" con instrucción. Estos datos serán sometidos por la Sra. Ambrose para revisión meticulosa en un próximo futuro.

Ventajas de costes: Es importante considerar los costes asociados con los dispositivos ópticos. Para siete de los niños se habrían comprado libros de tipos grandes con fondos públicos durante el año del proyecto (2 niños eran no lectores, un niño usaba impresos normales con una televisión en circuito cerrado y otro niño fue servido en una escuela privada).

Si se hubieran comprado textos con tipos grandes para estos estudiantes durante el año del proyecto, el coste hubiera sido de 5.933,45 dólares. Esto no incluye aumentos de otros materiales usados en las clases. Los dispositivos ópticos de visión de cerca para estos estudiantes costaron 998,30 dólares. Estos mismos estudiantes recibieron dispositivos para visión de lejos por un total de 1.398,75 dólares. Aunque durante el año del proyecto se repusieron dispositivos ópticos por rotura o por necesitar reparaciones de importancia, todavía hubo un ahorro de coste de 3.536,40 dólares. Cuando se sumaron las evaluaciones clínicas de baja visión, el viaje del médico clínico y otros gastos, todavía hubo un ahorro sustancial. Con este sistema, los niños tuvieron acceso a todos los materiales impresos estándar, encerados, carteles, paisajes y cosas por el estilo. Además, aunque en el primer año de dicho proyecto puede haber habido gastos de desarrollo, se considera que los niños no necesitarán tantas sustituciones de dispositivos o tantas evaluaciones clínicas en cada uno de los años siguientes. Sin el proyecto, sería necesario pedir cada vez mayor número de textos de tipos grandes en los años venideros para cada uno de los niños.

Para los sistemas escolares que piensen establecer un proyecto similar, yo recomiendo las siguientes consideraciones:

*
Los dispositivos ópticos deberán ser parte integrante de cualquier programa educativo global de baja visión y no deberán ser recetados o enseñados aisladamente.
*
Los niños deberán convertirse en usuarios eficientes de los dispositivos ópticos antes de que tengan que usarlos en alguna clase académica o en algún esfuerzo recreativo.
*
Las expectativas para los dispositivos ópticos deberán ser claras, realistas y positivamente transmitidas.
*
Los dispositivos ópticos deberán ser considerados como dispositivos de aprendizaje y no solamente para leer.
*
La asistencia técnica deberá estar a disposición de padres, niños y profesores.
*
Los aspectos psicológicos y sociales de los dispositivos ópticos deberán ser impartidos a estudiantes, profesores y padres.
*
Todos los niños que se puedan beneficiar con los dispositivos ópticos, deberán recibir evaluaciones de baja visión realizadas por oftalmólogos u optometristas cualificados.
En conclusión, este escrito informa sobre datos parciales del proyecto "Para Facilitar el Acceso al Medio Visual", que incentiva un planteamiento global para aportar servicios educativos de baja visión y explora los cambios que se producen con dicho programa. Las ventajas se encuentran en velocidades de lectura, orientación y movilidad, economía de costes, expectativas para el funcionamiento visual y acceso de los niños a la información visual. Será un placer compartir el informe completo cuando esté disponible en un futuro próximo.

Cuando comencé esta presentación, ya mencioné que hace veinte años solamente un segmento de niños se beneficiaba de evaluaciones clínicas de baja visión y de dispositivos ópticos recetados. Me pregunto si en los próximos veinte años tendremos servicios educativos globales de baja visión al alcance de todos los niños. Las evaluaciones clínicas de baja visión y los programas educativos globales de baja visión serán considerados complementarios y necesarios para alcanzar éxito con los dispositivos ópticos.

NUESTRA EXPERIENCIA EN LA REHABILITACIÓN VISUAL EN PACIENTES MAYORES DE 65 AÑOS

Pilar Rojas Valido, José Vicente Rodríguez Hernández

Unidad de Rehabilitación de la ONCE de Canarias.

INTRODUCCIÓN

Como introducción, sólo mencionaremos de manera muy rápida los antecedentes históricos que se conocen sobre las primeras ayudas visuales. Las lupas y las primeras lentes correctoras para la presbicia no aparecen hasta finales del siglo XII en el norte de Italia. Roger Bacon (1210-1294) en su principal obra, "Opus Majus", cita un segmento de cristal que hace ver los objetos mayores y más gruesos y que podría ser muy útil para personas ancianas y aquellas que tienen los ojos débiles, pues podrían ver así letras pequeñas con grandor suficiente (Hernández Benito, 1993).

Sin embargo, se considera a Moritz Von Rohh, el padre de las ayudas visuales, ya que en 1908 desarrolló y describió la teoría de los telescopios montados en gafas, basándose en el telescopio de Galileo (Gottlob, 1984). En España, de manos de la ONCE, el desarrollo de la rehabilitación visual se inicia en los primeros años 80.

El objetivo principal de nuestro trabajo ha sido el demostrar, a través de nuestra experiencia en la Unidad de Rehabilitación Visual de la ONCE en Canarias, que la edad no es un obstáculo para el buen fin de un programa de Rehabilitación Visual.

Existe una alta incidencia de baja visión en personas mayores de 65 años. Según las últimas estadísticas realizadas en España, sobre pacientes afectados de baja visión, existen unos 400.000 con una AV (agudeza visual) inferior a 0,3, de estos, aproximadamente 100.000 tienen una edad superior a 65 años, y estamos obligados a atenderlos con el mismo entusiasmo que al resto de los pacientes (Cejudo, 1989).

En Canarias la situación es de aproximadamente 5.000 pacientes mayores de 65 años con una AV inferior a 0,3. De éstos, 653 son afiliados a la ONCE, ya que su AV es inferior o igual a 0,1, o tienen una reducción del campo visual a 102 centrales o menos.

El fin principal que se persigue en la rehabilitación visual para pacientes mayores es que estos puedan mantener su independencia (Hallinger G., 1969). En la población de más edad, la rehabilitación puede complicarse algo más, debido, en algunos casos, a diversos grados de pérdida de audición, lo que aislaría aún más a la persona de su familia, amigos, etc. (Edwin B. Mehr y Alian N. Freid, 1975). Esto unido a los demás factores asociados a la ancianidad, como la movilidad disminuida, pérdida de memoria, etc. aumenta la sensación de aislamiento y de soledad, por lo que cualquier ayuda de baja visión podría mitigar estas sensaciones.

Uno de los mayores handicaps con los que nos encontramos a la hora de rehabilitar a personas de edad, es su tendencia a mantener hábitos rígidos e inflexibles. Esto unido a unos reflejos lentos, hace que el proceso de aprendizaje sea más lento, por lo que hay que tener mayor comprensión y paciencia. Pero, por otra parte, hay que destacar que la persona mayor, cuando recibe buen trato, es agradecida y está contenta de la ayuda profesional recibida (Randall T. José, 1988).

El propósito de la rehabilitación visual, no es que la persona se sienta como vidente después del tratamiento, sino que continúe siendo una persona con baja visión, pero mejor equipada y preparada para utilizar su resto visual.

La conciencia del paciente, el saber cuáles son sus limitaciones y cómo puede vivir con ellas, son aspectos que no han de ser olvidados ( Lnoquist, 1978).

Ya desde la primeras prescripciones de ayudas visuales, se defendía la idea de que la estimulación y la rehabilitación visual eran eficaces en cualquier edad de la vida del paciente, incluso en aquellos casos donde anteriormente se hubiesen utilizado otras vías de aprendizaje (Feinbloom, 1936).

MATERIAL Y MÉTODO

El trabajo desarrollado en la Unidad de Rehabilitación Visual es el resultado de la colaboración multiprofesional de un equipo de profesionales del que forman parte un oftalmólogo, una óptico, dos técnicos en rehabilitación visual y una asistente social.

Los pacientes fueron remitidos a nuestro Servicio desde centros oftalmológicos, algunas ópticas o bien desde otros servicios de la propia ONCE.

Nuestro estudio utiliza como muestra las personas mayores de 65 años valoradas y tratadas durante los años 1988 a 1994, en nuestra Unidad de Rehabilitación Visual. Han sido un total de 120 pacientes con edades entre 65 y 97 años. Los datos estudiados para cada paciente fueron:

—
Número de historia clínica.
—
Sexo.
—
Edad en el momento de la rehabilitación.
—
Diagnóstico.
—
Agudeza visual de cerca en el mejor ojo antes de la rehabilitación.
—
Agudeza visual de cerca en el mejor ojo con la mejor ayuda después de la rehabilitación.
—
Agudeza visual de lejos en el mejor ojo antes de la rehabilitación.
—
Agudeza visual de lejos en el mejor ojo con la mejor ayuda después de la rehabilitación.
—
Ayudas prescritas Con los siguientes valores:
1.
El número de mujeres fue de 58 y el de hombres 62. 296
2.
Las edades de los pacientes se muestran en la tabla:
Distribución de edades

	Edad
	N.º Pacientes

	65-70
	48

	71-75
	29

	76-80
	28

	81-85
	9

	86-90
	5

	91-100
	1


3.
Las patologías diagnosticadas a los pacientes fueron:
Distribución de patologías

	Cod.
	Patología
	N.º Pacientes

	AF
	AFAQUIA
	1

	AO
	ATROFIA ÓPTICA
	5

	DR
	DEGENARACION RETINIANA
	3

	GL
	GLAUCOMA
	16

	MM
	MIOPÍA MAGNA
	24

	PCO
	PATOLOGÍA CORNEAL
	3

	PCR
	patología del cristalino
	10

	PM
	patología macular senil
	26

	RD
	RETINOPATIA DIABÉTICA
	27

	RP
	RETINOPATIA PIGMENTARIA
	4

	UR
	UVEITIS
	1


4.
Las AV de cerca antes y después de la rehabilitación se muestran en las tablas:
Distribución de agudeza visual de cerca antes
	AV
	Nº pacientes

	LUZ
	4

	
	

	A6
	1

	A7
	9

	A8
	4

	A9
	14

	A10
	8

	A11
	18

	Al 2
	21

	A13
	10

	A14
	3

	A15
	12

	A16
	3

	A17
	2

	A18
	7

	A20
	4


Distribución de agudeza visual de cerca después
	AV
	Nº pacientes

	LUZ
	4

	A5
	1

	
	

	A7
	89

	A8
	12

	A9
	3

	A10
	4

	
	

	A12
	2

	
	

	A14
	1

	
	

	A16
	1

	
	

	A18
	1

	A20
	2


5.
Las AV de lejos antes y después de la rehabilitación se muestran en las tablas.

Distribución de agudeza visual lejos antes
	AV
	Nº pacientes

	LUZ
	4

	0,01
	4

	0,02
	1

	0,03
	8

	0,04
	5

	0,05
	10

	0,06
	3

	0,07
	7

	0,08
	7

	0,1
	17

	0,12
	12

	0,13
	2

	0,16
	14

	0,18
	1

	0,25
	8

	0,33
	12

	0,4
	1

	0,5
	3

	
	

	0,8
	1

	
	


Distribución de agudeza visual lejos después
	AV
	Nº pacientes

	LUZ
	3

	
	

	
	

	0,03
	1

	0,04
	2

	0,05
	3

	0,06
	1

	0,07
	2

	0,08
	2

	0,10
	4

	
	

	
	

	0,16
	3

	
	

	
	

	0,33
	9

	0,4
	3

	0,5
	36

	0,6
	12

	0,8
	17

	1,00
	22


6.

Las ayudas visuales prescritas fueron:
A


Atril
BF

Lentes bifocales
CCTV
Circuito cerrado de televisión.
EA

Enhebrador automático
F


Filtro. AN absorción normal, PL filtro polarizado y UV ultravioleta
L


Luz adicional
LLP

Lámpara lupa
LM

Lupa manual, de entre 3,5X y 15X
LS

Lupa con soporte, de entre 4X y 15X
MG

Magniclip, de entre 6 dps y 15 dps
MS

Microscopio, de entre 4X y 12X
NA

No uso ayudas
NRC

Nueva refracción convencional.
TMC

Telemicroscopio, de entre 1,8X y 3,8X
TSM

Telescopio manual, de entre 2,75X y 10X
Distribución de ayudas prescritas

	Cod.
	Ayuda
	N.º Pacientes

	A
	ATRIL
	23

	BF
	BIFOCALES
	4

	CCTV
	CIRCUITO CERRADO DE TV
	8

	EA
	ENHEBRADOR AUTOMÁTICO
	20

	F
	FILTROS
	69

	L
	LUZ
	20

	LM
	LUPA MANUAL
	51

	LS
	LUPA SOPORTE
	20

	LLP
	LAMPARA LUPA
	7

	MG
	MAGNICLIP
	1

	MS
	MICROSCOPIO
	65

	NA
	NO AYUDA
	6

	NRC
	NUEVA REFRACCIÓN CONVENCIONAL
	65

	TMC
	TELEMICROSCOPIO
	16

	TSM
	TELESCOPIO MANUAL
	75


7.
El número de ayudas prescritas se muestra en la tabla:
Distribución del número de ayudas por paciente

	N.º de ayudas
	N.º Pacientes

	0
	8

	1
	16

	2
	19

	3
	25

	4
	21

	5
	21

	6
	7

	7
	3


RESULTADOS

1.
La media de edad de la muestra es de 73,7 años, con una desviación típica de 6,35.
2.
La media de las AV de cerca antes de la rehabilitación es All con una desviación típica de 3,8. La media de las AV de cerca después de la rehabilitación es A8 con una desviación típica de 2,6.
3.
La media de las AV de lejos antes de la rehabilitación es 0,13 con una desviación típica de 0,12. La media de las AV de lejos después de la rehabilitación es 0,55 con una desviación típica de 0,31.
4.
Las ayudas más prescritas fueron: el telescopio manual, el filtro, el microscopio y la lupa manual.
5.
El número medio de ayudas por paciente es de 3,2, con una desviación típica de 1,7. Los hombres tienen un número medio de ayudas de 2,9 y la mujeres de 3,4.
6.
Distribución filtros ópticos prescritos según las patologías:

	Codigo
	Patología
	Nº Pacientes
	Nºde filtros

	
	
	
	F.AN
	F.PL
	F. UV
	Total F.

	AO
	ATROFIA ÓPTICA
	5
	0
	0
	2
	2

	DR
	DEGENARACION RETINIANA
	3
	0
	1
	0
	1

	GL
	GLAUCOMA
	16
	1
	3
	3
	7

	MM
	MIOPÍA MAGNA
	24
	1
	10
	6
	17

	PCO
	patología corneal
	3
	1
	0
	0
	1

	PCR
	patología del cristalino
	10
	0
	0
	1
	1

	PM
	patología macular senil
	26
	3
	7
	8
	18

	RD
	RETINOPATÍA DIABÉTICA
	27
	6
	12
	3
	21

	RP
	RETINOPATÍA PIGMENTARIA
	4
	0
	1
	1
	2


7.
Distribución de ayudas de luz adicional por patología:

	Código
	Descripción
	Nº Pacientes
	Luz adicional

	AO
	ATROFIA ÓPTICA
	5
	3

	DR
	DEGENARACION RETINIANA
	3
	2

	GL
	GLAUCOMA
	16
	3

	MM
	MIOPÍA MAGNA
	24
	6

	PCR
	PATOLOGÍA DEL CRISTALINO
	10
	2

	PM
	PATOLOGÍA MACULAR SENIL
	26
	6

	RD
	RETINOPATÍA DIABÉTICA
	27
	7


8.
Distribución de patologías por sexo:

	Código
	Descripción
	Hombres
	Mujeres

	AF
	AFAQUIA
	1
	0

	AO
	ATROFIA ÓPTICA
	4
	1

	DR
	DEGENARACIÓN RETINIANA
	0
	3

	GL
	GLAUCOMA
	11
	5

	MM
	MIOPÍA MAGNA
	7
	17

	PCO
	patología corneal
	0
	3

	PCR
	patología del cristalino
	5
	5

	PM
	PATOLOGÍA MACULAR SENIL
	17
	9

	RD
	RETINOPATIA DIABÉTICA
	13
	14

	RP
	RETINOPATÍA PIGMENTARIA
	3
	1

	UR
	UVEITIS
	1
	0


9.
Distribución de número de ayudas prescritas por grupos de edades:

	Edad
	N.º Ayudas
	N.º Medio de ayudas

	65-70
	199
	3,4

	71-75
	107
	3,0

	76-80
	101
	3,3

	81-85
	30
	1,8

	86-90
	11
	0,8

	91-100
	2
	0,2


CONCLUSIONES.

*
La edad no es un obstáculo para favorecerse de un programa de rehabilitación visual. El número medio de ayudas por pacientes es de 3, para una edad media de 73 años.
*
El diagnóstico más frecuente entre la población mayor de 65 años fue la retinopatía diabética.
*
Antes de la rehabilitación el 3% pacientes tenía una agudeza visual de lejos igual o mayor que 0,5, con una media de AV de 0,13 y una desviación típica de 0,12. Después de la rehabilitación el 73% pacientes tienen una agudeza visual de lejos igual o mayor que 0,5, con una media de AV de 0,55 y una desviación típica de 0,31.
*
Antes de la rehabilitación el 8% de los pacientes tenía una agudeza visual de cerca igual o menor que A7 (letra de periódico), con una media de AV de Al 1 y una desviación típica de 3,88. Después de la rehabilitación el 75% de los pacientes tienen una agudeza visual de cerca igual o menor que A7, con una media de AV de A8 y una desviación típica de 2,69, aunque un gran número de ellos no consiguió leer una letra menor.
Los filtros fueron utilizados por el 59% de los pacientes.
*
El 24% de los pacientes necesitó luz adicional para las tareas de cerca.
*
Sólo 8 pacientes, el 6%, no usaron ninguna ayuda visual, aunque a 3 se le prescribió una nueva corrección convencional. Las principales causas de los otros 5 fueron: el bajo resto visual aprovechable, en 2 casos era percepción de luz; la falta de motivación y las falsas expectativas con las que vinieron a la rehabilitación.
DISCUSIÓN

La mayoría de investigadores afirman que el nivel absoluto de adaptación a la oscuridad conseguido por los mayores es menor que el conseguido por los más jóvenes (Birren An Sholk, 1950; Domey Et Al, 1950; Cárter, 1982), probablemente como consecuencia de la mayor miosis y del engrosamiento del cristalino (Weale, 1962).

También se saca la conclusión de que los mayores son más sensibles a los destellos (Severn Et Al, 1967; Reading, 1968; Paulson and Siostrrand). Otro problema que existe en las personas mayores, es la pérdida de sensibilidad al contraste, predominantemente a frecuencias intermedias y bajas (Sekuler, 1980; Sekuler Et Al, 1983). Estos hechos pueden justificar que sean las personas mayores las que demanden con mayor frecuencia los servicios de rehabilitación visual.

Según los resultados obtenidos en nuestro trabajo, coincidimos con E. Faye, en que los cuatro diagnósticos principales que afectan los mayores de 65 años son retinopatía diabética, patología macular senil, glaucoma y cataratas. En nuestro caso hay también un número alto de miopía magna. El número de ayudas prescritas a este grupo de pacientes es superior al resto de personas con edad inferior (Ángel Barañano, 1991).

La AV dinámica es menor que la estática. Cuanto más rápido se mueven los objetos, mayor es la pérdida de AV. Esta disminución de la AV con el movimiento aumenta con la edad (Bulg, 1966; Reading, 1972).

Hay que destacar que es muy importante corregir todos los defectos de refracción, aunque no conlleve una mejora en la AV, pero se ha demostrado que la sensibilidad al contraste puede verse afectada simplemente por una cuestión de borrosidad óptica, como consecuencia de una inadecuada corrección convencional. Además, esto evitaría el utilizar potencias de aumentos superiores para las prescripciones de ayudas ópticas (Vidal y Prunera, 1991).

Estamos de acuerdo con la Dra. Barraga en que la utilización de la visión residual en pacientes de baja visión, con el uso y entrenamiento, aumenta la eficacia del resto visual.

Existe una gran necesidad de que los profesionales conozcan los servicios disponibles para las personas mayores de edad, pues existe una fuerte relación entre la ceguera y la edad avanzada.

SATISFACCIÓN DE LAS PERSONAS CON BAJA VISION CON LOS PROGRAMAS RECIBIDOS

Margarita Torres García, Soledad Luengo Jusdado y Feliciana Cabanas Zurita

Centro de Rehabilitación Básica y Visual de la ONCE (CERBVO). Almansa nº 66,28039 Madrid, España

La evaluación de los programas es una preocupación constante tanto de sus planificadores como de los profesionales que en ellos intervienen. En general el propósito de esta evaluación suele tener un doble objetivo:

a)
Por una parte evaluar la calidad del diseño de los servicios, es decir, el grado en que estos servicios poseen las características en las que se pensó al crearlo.
b)
y de otra, evaluar la calidad de conformidad o, lo que es lo mismo, el grado en que el resultado del programa está de acuerdo con la intención de diseño.
Así, la efectividad del programa en términos de cumplimiento de los objetivos establecidos cuando se planifica y crea un servicio constituye la base de la evaluación de esos programas.

El objetivo de los programas de rehabilitación es "garantizar una plena autonomía personal e integración social de las personas con deficiencia visual grave, según sus posibilidades funcionales e intereses"

Para medir el cumplimiento de este objetivo general se han venido utilizando en general índices "objetivos o duros" como: número de personas que solicitan el servicio, número de personas atendidas, capacidad de cobertura de la demanda, número de profesionales implicados en el servicio, etc.

Estos índices "objetivos" han permitido:

1.
Saber el funcionamiento de los programas de rehabilitación a nivel cuantitativo.
2.
Saber dónde había que introducir cambios para mejorar los resultados (incremento del número de profesionales, descentralización de los programas, acercamiento al usuario, etc.)
3.
Determinar si los cambios introducidos mejoraron los resultados.
No obstante estos índices "objetivos o duros", aun cumpliendo su objetivo, no permiten evaluar cualitativamente los servicios de rehabilitación y un aspecto fundamental de la calidad de los programas: la percepción que el usuario tiene del programa o servicio que recibe.

Por eso, la utilización de medidas "subjetivas o blandas", así llamadas porque se enfocan hacia las percepciones y actitudes del usuario de los servicios o programas, se convierte en un factor imprescindible para conocer en qué medida los programas actuales se ajustan a las necesidades del usuario, así como la desviación o no de los servicios de rehabilitación del objetivo general de estos servicios.

Un modo de evaluar la percepción del usuario de los servicios recibidos, de una forma objetiva, es a través de un "cuestionario de satisfacción".

La utilización de un cuestionario de satisfacción, como índice subjetivo de la calidad del servicio, nos pareció especialmente apropiado ya que al centrar la evaluación en el usuario del servicio y en cómo este percibe los programas que recibe, se convierte en una medida que puede complementar a nivel cualitativo los "índices objetivos" que se han venido utilizando hasta ahora.

El primer paso que nos planteamos fue elaborar un cuestionario de satisfacción para lo que elegimos el enfoque del incidente crítico por involucrar este a los usuarios en la determinación de las dimensiones de calidad, es decir, las dimensiones importantes que describen el servicio.

Una vez elegido este enfoque seguimos los siguientes pasos:

1.
Entrevistamos a 10 personas, que habían sido usuarios tanto del servicio de rehabilitación visual como del servicio de rehabilitación básica (centrado esencialmente en las áreas de OYM y HVD) en el periodo 1991-1995, a fin de obtener información específica sobre la percepción que tenían del servicio recibido.
2.
Pedimos a cada persona entrevistada que diera de 5 a 10 ejemplos positivos y de 5 a 10 ejemplos negativos sobre el servicio de rehabilitación (básica y visual) que habían recibido. Los entrevistados debían de dar incidentes reales y específicos o definidos en términos de conducta. Estos incidentes constituyen los incidentes críticos y definen una buena o mala característica del servicio.
El entrevistador fue en todos los casos la misma persona.
3.
Una vez realizadas las entrevistas se agruparon los incidentes críticos similares, dados por los entrevistados, para establecer los artículos de satisfacción que a su vez se agruparon para establecer dimensiones específicas de calidad. Estas dimensiones fueron:
a)
Disponibilidad del servicio
b)
Capacidad de reacción del servicio
c)
Profesionalidad del servicio
d)
Satisfacción general con el servicio
e)
Satisfacción con los resultados obtenidos
El proceso de agrupación tanto de los incidentes críticos como de los artículos de satisfacción, se realizó independientemente por 3 jueces, dándose un índice de acuerdo entre ellos de 0,83.

Los artículos que iban a conformar el cuestionario se redactaron en frases neutras que no implicaban juicio de valor.

4.
Elegimos como formato de respuesta uno de tipo Likert por permitir este formato contestar en gradaciones variables a las preguntas y no de forma dicotomizada.
5.
Una vez elaborado el cuestionario y a fin de establecer hasta qué punto refleja el verdadero nivel subyacente de satisfacción y si permite hallar diferencias significativas de satifacción, elegimos una muestra, mediante el método de muestreo sistemático, de la población que había realizado rehabilitación (básica y visual) en la Comunidad Autónoma de Madrid durante el periodo 1991-1995.
6.
El cuestionario fue pasado por teléfono a la muestra elegida, pidiéndose a los entrevistados que expresaran su nivel de satisfacción en los distintos artículos del cuestionario.
La muestra estaba compuesta por 62 personas a las que se dividió en dos mitades aleatoriamente. A la primera mitad se les preguntaba su satisfacción con el programa de rehabilitación básica recibido y a la otra mitad se les preguntaba sobre su satisfacción con el programa de rehabilitación visual recibido.

Se pudo contactar con 23 de las 31 personas seleccionadas (74,19%) para preguntarles sobre su satisfacción sobre el programa de rehabilitación visual recibido y con 27 personas de las 31 seleccionadas (87,09%) para preguntarles sobre el programa de rehabilitación básica recibido.

Los datos obtenidos se trataron mediante el programa estadístico SPSS por ordenador.

Este análisis estadístico nos indica:

1.
Aunque en general los usuarios de los servicios se muestran satisfechos con la atención recibida tanto en rehabilitación visual como básica (tabla 1) existen algunos artículos de satisfacción donde la dispersión de puntuaciones, con respecto a la media, deberá ser investigada teniendo en cuenta otras variables individuales, como tiempo de espera del usuario, para recibir el programa, horario en que fue atendido, profesional que le atendió, distancia del domicilio al Centro de Rehabilitación... a fin de establecer si estas influyen en el nivel de satisfacción del usuario con el programa e introducir, siempre que fuera posible, los cambios necesarios para incrementar el nivel de satisfacción de los usuarios.

Tabla 1
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La mayor dispersión se da en (Tabla 2):

Tabla 2
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2.
Los usuarios parecen estar más satisfechos con el servicio recibido en rehabilitación básica. Para comprobar si esta diferencia entre el nivel de satisfacción entre los usuarios de rehabilitación básica y visual era debida a un error de muestreo o era significativa, realizamos la prueba t de Student obteniendo que la diferencia encontrada entre las medias de nuestra muestra es significativa, lo que parece indicar un mayor nivel de satisfacción con el programa de rehabilitación básica.
3.
En los usuarios de rehabilitación visual encontramos diferencias significativas entre grupos de edad en el nivel de satisfacción sobre:
a)
La información previa que recibieron sobre el servicio, siendo los mayores de 65 años los menos satisfechos y los de 41-65 los más satisfechos.
Esta diferencia podría ser explicada por una mayor expectativa de los mayores de 65 años ante el programa, ya que la información previa es dada en todos los casos por la misma persona.
b)
El coste de las ayudas prescritas, estando menos satisfechos los menores de 40 años y los más satisfechos los de 41-65 años.
c)
Facilidad de adquisición de las ayudas prescritas, siendo los menos satisfechos los mayores de 65 años y los más satisfechos los de 41-65 años.
d)
Información posterior sobre nuevas ayudas, siendo los menos satisfechos los menores de 40 años.
4.
En los usuarios de rehabilitación básica encontramos diferencias significativas:
a)
En cuanto a grupos de edad en los transportes para ir al Centro de Rehabilitación, siendo los más descontentos los mayores de 65 años. Esta diferencia puede ser explicada por la mayor dificultad que suele tener esa población para desenvolverse en el transporte público.
b)
En cuanto al Centro donde realizaron la rehabilitación, hasta mediados del 93 estaba ubicado en un sitio y a partir de esa fecha en su ubicación actual, están más satisfechos con las instalaciones de que dispone el Centro los que realizaron su programa en el centro actual.
c)
Asimismo, en relación al coste de las ayudas y su facilidad de adquisición, están más contentos los que han realizado su programa en el Centro actual. Coincide este hecho con la prescripción de ayudas nacionales en estos últimos años, ya que antes se prescribían ayudas de importación, lo que suponía un mayor coste y en muchos casos tiempo de espera por no haber stock suficiente.
A pesar de la utilidad que este cuestionario ya ha tenido para evaluar la satisfacción de los usuarios del servicio de rehabilitación básica y visual de la Comunidad Autónoma de Madrid entre los años 1991-1995 ha servido también para detectar otros puntos que deberán tenerse en cuenta en el nuevo cuestionario de satisfacción. Estos puntos son:

Necesidad de realizar un análisis factorial de los artículos del cuestionario para determinar con un mayor grado de fiabilidad:

—
los artículos de satisfacción que deberá contener, a fin de reducir el número de artículos para simplificar su cumplimentación,
—
los artículos más representativos del nivel de satisfacción del usuario,
—
detectar relaciones significativas entre variables.
Introducir otras variables (tiempo de espera, residencia del usuario, profesional que le atiende, existencia de otras deficiencias asociadas...) para estudiar su correlacción con el nivel de satisfacción.

Cambiar la redacción de algunos artículos para eliminar la ambigüedad que tienen algunos del cuestionario actual.

Eliminar aquellos artículos que no definen realmente la satisfacción del usuario con el servicio recibido.

Creemos, no obstante, que el cuestionario de satisfacción del usuario es una medida útil, sencilla y fiable que nos permite:

—
Mostrar el estado actual de satisfacción
—
Identificar los puntos más importantes para la satisfacción del usuario
—
Vigilar el nivel de satisfacción a lo largo del tiempo
—
Proporcionar comparaciones entre las diferentes zonas donde se da el servicio
—
Determinar hacia dónde se debe encaminar la formación continuada de los profesionales
CUESTIONARIO DE EVALUACIÓN DE LA SATISFACCIÓN DEL USUARIO
Estamos realizando un estudio sobre los servicios de rehabilitación de la ONCE. Por este motivo nos gustaría conocer su opinión respecto al servicio de rehabilitación visual/rehabilitación básica que recibió en el CERBVO/URB/CERVO. Rodee con un círculo el número que se ajuste más a su opinión utilizando la escala que encontrará a continuación:

1.
Estoy muy insatisfecho con este aspecto (MI)
2.
Estoy insatisfecho con este aspecto (I)
3.
No estoy satisfecho ni tampoco insatisfecho con este aspecto (N)
4.
Estoy satisfecho con este aspecto (S)
5.
Estoy muy satisfecho con este aspecto (MS)

	
	MI
	I
	N
	S
	MS

	1.  Horario en que se me atendió
	1
	2
	3
	4
	5

	2.   Disponibilidad del director del Centro
	1
	2
	3
	4
	5

	3.   Instalaciones y medios de que dispone el Centro
	1
	2
	3
	4
	5

	4.   Entorno físico para el aprendizaje
	1
	2
	3
	4
	5

	5.   Transportes para ir al Centro
	1
	2
	3
	4
	5

	6.   Préstamo de material o ayudas para practicar
	1
	2
	3
	4
	5

	7.   Información proporcionada sobre el servicio
	1
	2
	3
	4
	5

	8.   Tiempo de espera para iniciar el programa
	1
	2
	3
	4
	5

	9.   Puntualidad en el inicio de la atención
	1
	2
	3
	4
	5

	10. Rapidez en facilitar las ayudas
	1
	2
	3
	4
	5

	11. Trato recibida
	1
	2
	3
	4
	5

	12. Profesionalidad del personal
	1
	2
	3
	4
	5

	13. Disponibilidad de los profesionales
	1
	2
	3
	4
	5

	14. Respeto a mis decisiones
	1
	2
	3
	4
	5

	15. Atención recibida
	1
	2
	3
	4
	5

	16. Información final recibida
	1
	2
	3
	4
	5

	17. Relación informal con otros compañeros
	1
	2
	3
	4
	5

	18. Coste de las ayudas
	1
	2
	3
	4
	5

	19. Facilidad de adquisición de las ayudas
	1
	2
	3
	4
	5

	20. Información posterior sobre nuevas ayudas
	1
	2
	3
	4
	5

	21. Programa adecuado a mi situación y necesidades
	1
	2
	3
	4
	5

	22. Nivel de autonomía conseguido
	1
	2
	3
	4
	5

	23. Nivel de seguridad adquirido
	1
	2
	3
	4
	5

	24. Utilidad de las ayudas prescritas
	1
	2
	3
	4
	5


PERDIDA VISUAL Y RENDIMIENTO DE LOS ATLETAS CIEGOS Y SISTEMA DE CLASIFICACIÓN VISUAL DE IBSA

Vasilis Makris, D.M

Jefe Médico IBSA

La International Blind Sports Association, IBSA (Asociación Internacional de Deportes para Ciegos) es la organización que rige y organiza acontecimientos deportivos para los atletas deficientes visuales en todo el mundo. El criterio de discapacidad mínima para participar en un acontecimiento deportivo de la IBSA es 1/10 o menos de agudeza visual, lo que coincide con la definición de ceguera legal adoptada internacionalmente.

Existe una gran controversia sobre las clasificaciones en general, y las clasificaciones para ciegos en particular. Para establecer la lógica de las clasificaciones de la IBSA, primero conviene que hablemos de la necesidad de las clasificaciones en un contexto deportivo, y luego más concretamente tratemos de la lógica de las clasificaciones de la IBSA en un contexto de la función visual.

Primero hay que establecer que la clasificación es un hecho normal en todos los deportes en cierto punto. La propia existencia de un deporte organizado para los capacitados y discapacitados se basa en algún tipo de clasificación, y la propia existencia de las Paralimpiadas y de otros deportes para grupos de discapacitados depende de dicha distinción. Por lo tanto, una de las preguntas principales que nos hemos de hacer es ¿cuál es el objetivo de la clasificación?

Es posible que se hayan dado cuenta de que los deportes más populares son aquellos que reducen al mínimo la clasificación y en los que una única clase —la élite— puede competir. Pero la natural justicia exige una competición justa, y se emplean diferentes niveles de destreza y habilidad en deportes para capacitados con el fin de clasificar a los atletas de forma que la competición sea más justa y equitativa. En los deportes para discapacitados, el empleo de clases asegura una competición entre iguales aparentes o en potencia, y hace que la competición sea no sólo más justa sino también más interesante. De aquí reciben los deportes competitivos, de discapacitados o de élite, su raison d 'etre y se asegura que el resultado se deberá a la lucha entre cuerpos, mentes y corazones de dos o más seres humanos o equipos de seres humanos igualmente dotados. Las normativas sobre deportes, los técnicos y los clasificadores siempre pretenden determinar los principios sobre los que mejor se basa la igualdad.

En la mayoría de los deportes para discapacitados, ya sean ciegos o con poca visión, o que sufran amputaciones, o deficiencias mentales, o lesiones espinales o parálisis cerebral, el factor definidor y determinante en la propia práctica del deporte es la propia discapacidad. Dentro del grupo locomotor de discapacidades, es probable que existan compatibilidades que permitan a una clase definida competir en términos de mayor o menor igualdad con otra. Esta excepción, aunque es conveniente y oportuna, no se puede ampliar con facilidad ni adoptar como tal principio.

Parece que el denominado sistema de clasificación "funcional" ya se ha articulado, descrito y defendido en otro lugar. ¿No es simplista que sólo examine las actuaciones, las velocidades, los tiempos y las distancias, y pretenda, con toda ingenuidad, clasificar las personas sobre la base de sus logros, o que medie y manipule los logros discrepantes mediante fórmulas, que son totalmente empíricas y arbitrarias? Parece que dicho sistema penaliza a los atletas que mejor se han adaptado a su discapacidad, en nombre de la conveniencia que este simple sistema pueda ofrecer.

El tema de la discapacidad surge como una categoría clasificadora superior, o criterio, y ahí están las decisiones que separan a los atletas en diferentes clases.

Sobre el tema de la discapacidad mínima, nadie puede negar que, aunque el criterio de la discapacidad mínima de la IBSA se puede denominar arbitrario, es coherente con los tratos y leyes reconocidos internacionalmente que rigen la ceguera legal. Todo el mundo está de acuerdo en que la pérdida de visión de hasta un 1/10 de la visión normal discapacita lo suficiente al individuo como para que merezca unos privilegios especiales.

Parece natural que IBSA adopte el mismo criterio reconocido internacionalmente como su propio criterio de discapacidad mínima. Hay personas que argüirán que habría que utilizar un número diferente sobre la función visual para determinar la discapacidad mínima, pero no creo que haya dos personas de éstas que estén de acuerdo en cuál debería ser.

Tenemos luego el tema de las diferentes clases entre atletas que cumplen el criterio de discapacidad mínima. Puesto que la discapacidad mínima cubre un amplio espectro de la función visual, sería al menos irrazonable asumir que se podrían agrupar a atletas con funciones visuales tan discrepantes para que compitieran juntos en acontecimientos deportivos. Además, la ceguera es una discapacidad distintiva en que cambia y se altera en el tiempo, desde el punto de vista de los atletas. La visión casi nunca mejora y se suele deteriorar con el tiempo y altera la función visual del individuo. Por tal motivo, se necesita y es útil una amplia gama de clases.

El sistema de clasificación que actualmente utiliza la IBSA ha evolucionado con decenios de observaciones empíricas. En este estudio hemos intentado presentar una base estadística que le de validez.

La relación entre la función visual y el rendimiento deportivo es intuitivamente obvia. Existen varios estudios retrospectivos y representativos que han mostrado la relación entre la función visual superior y el rendimiento aüético. Dichos estudios utilizaron atletas capacitados como objetos de estudio, pero se supone que sus descubrimientos también se podrían traducir para los atletas deficientes visuales. Se suele asumir, sobre la base de observaciones empíricas, que entre los atletas con deficiencias visuales, la función visual restante está correlacionada con el rendimiento atlético. No está claro, sin embargo, qué diferencias en el rendimiento se deben totalmente a diferencias en la función visual o si otros factores, tales como la edad que se tenía cuando apareció la ceguera y el acceso al entrenamiento y la preparación, desempeñan un papel importante. Hemos examinado la relación entre el rendimiento atlético y la clase visual en los atletas de la IBSA y hemos representado los resultados en la figura 1. Como pueden ver, existe una relación lineal entre la clasificación visual, expresada por las 3 clases actuales utilizadas por la IBSA y la medición del rendimiento, que se obtuvo utilizando métodos estadísticos sobre el rendimiento individual de cada atleta. En la figura 2, hemos representado el número de atletas que encajaba en una categoría concreta de rendimiento en un histograma. Por lo tanto, una línea alta en un histograma significa que un gran número de atletas rendían a tal nivel. Parece que hay 3 picos distintos en el número de atletas que cumplen con un grupo de rendimiento, y los denominamos al grupo más bajo "inferior", al grupo de enmedio "intermedio", y al grupo con el mayor rendimiento "superior". Luego hemos analizado estadísticamente la correlación entre cada grupo de atletas obtenido del histograma y su clasificación IBSA actual. La correlación estadística ha revelado una relación estadísticamente importante entre el grupo inferior con Bl, el grupo intermedio con B2 y el grupo superior con B3. No parece que la edad en el momento de aparición de la ceguera o el acceso al entrenamiento influyan de modo significativo en el rendimiento atlético.

Estos análisis parecen indicar que el actual sistema de clasificación de la IBSA tiene no sólo valor empírico sino también cierto significado estadístico. Aunque tiene y tendrá sus detractores, creemos que sirve para lograr que atletas con funciones visuales similares compitan juntos y creemos que defiende los intereses del atleta.
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Figura 1. SMP(Standardized Measureof Performance -Medidade Rendimiento Estandarizado) frente a la función visual (Grupos Bl, B2, B3). Hay clara una relación lineal.
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Figura 2. Histograma del número de atletas en cada nivel de SMP (Standardized Measure of Performance - Medida de Rendimiento Estandarizado). Se dividen los atletas en tres grupos en lo que parecen ser los puntos divisorios "naturales". Se llaman a los tres grupos "inferior", "intermedio" y "superior".
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APRENDER CON LILLY Y GOGO: UN PROGRAMA EDUCATIVO ESPECIALIZADO PARA NIÑOS CON BAJA VISIÓN

Jaritz, Hyvarinen, Schaden

G. Jaritz y N. Tschinkel, Early Childhood Intervention and School for Visually Impaired Children, Dreierschuetzengassse 36, A - 8020 Graz, Austria.

Desde que trabajo en la habilitación temprana de niños deficientes visuales, he buscado siempre material nuevo que atraiga el interés de los niños. Muchas cosas que fascinan a los niños normales parecen estar prohibidas a los deficientes visuales, sobre todo el medio de comunicación más popular: la televisión.

La ocupación favorita de una de mis pequeñas estudiantes, Katharina, que solía pasar mucho tiempo delante de la tele, aunque era obvio que no podía percibir el rápido movimiento de las imágenes, me dio pie para intentar lo que parecía absurdo: producir un vídeo para los niños con baja visión. Fue el trabajo de Lea Hyvarinen, la gran oftalmóloga'finlandesa, lo que me ayudó a moldear la idea en un concepto. Ahora estoy convencida de que es realmente un progreso en la enseñanza de los niños plurideficientes con baja visión y además de los niños normales.

ASPECTOS BÁSICOS

Aparte de utilizar un medio de comunicación muy popular, nuestro programa de vídeo ha tenido en cuenta todos los hallazgos más recientes de la investigación del cerebro. La secuencia de imágenes es muy lenta, las figuras principales llevan prendas de vestir con mucho contraste, la elección de colores se ha previsto de manera especial y la luminosidad/brillo satisface las necesidades especiales de los deficientes visuales.

Los niños deficientes visuales, con otras deficiencias o sin ellas, a menudo tienen grandes dificultades en la percepción de imágenes. Los materiales desarrollados en nuestro proyecto ayudan a los niños a aprender a ver en general, y a percibir imágenes en particular.

Es de importancia esencial estimular a los niños deficientes visuales a que usen lo más posible la visión y relacionen los hallazgos en la situación de aprendizaje con las experiencias de su vida diaria.

Queremos presentar a debate todos los materiales diferentes a esta audiencia interdisciplinar. Nuestro conjunto de materiales de estimulación multimodal es un nuevo enfoque en la enseñanza de relaciones bien estructuradas entre objetos y imágenes.

Grupo al que se dirige

Estos materiales se han elaborado para el trabajo cotidiano de los profesores. Al mismo tiempo, son estimulantes materiales de juego para toda la familia:

*
para todos los niños, tan pronto como se interesen en la televisión,
*
para niños con deficiencia visual: empiezan con los muñecos en los primeros meses. Nuestras películas de vídeo son útiles a partir de la edad de 10 meses para estimulación visual. Pero, para comprender el contenido, los niños deben tener alrededor de dos años;
*
para niños con deficiencias adicionales, dependiendo de la edad evolutiva.
ASPECTOS CONCRETOS

Nuestros materiales combinan películas de vídeo, objetos concretos, libros de imágenes, juegos de ordenador, libros de instrucciones, tarjetas de imágenes, fotografías y diapositivas.

El vídeo Lilly y Gogo

Las películas de vídeo normales no son adecuadas para la mayoría de niños deficientes visuales. Pero nuestras películas tienen:

*
niños en calidad de actores
*
un guión simple
*
historias breves
*
ritmo de acción lento
*
distintas variaciones de cada tema
*
alto contraste
*
colores básicos brillantes
*
música compuesta especialmente para estas películas
Las secuencias de la película están separadas claramente por un signo ALTO para recalcar la importancia del descanso y la asimilación jugando con los objetos correspondientes o leyendo libros de imágenes con el niño. Cada uno de los cinco vídeos tiene tres secuencias:
—
La primera secuencia muestra la historia básica.
—
En la segunda secuencia, se formulan preguntas al niño, con una breve pausa para la respuesta, que se confirma luego.
—
En la tercera secuencia, la acción y las preguntas se repiten más rápido que en las dos secuencias anteriores.
Los muñecos aparecen en tamaños diferentes
Las marionetas de dedo son muy útiles para juegos físicos y para descubrir cuál es el objeto más pequeño que el niño puede percibir. También se pueden examinar los movimientos sacádicos.

Los muñecos grandes son de diseño original según nuestras experiencias con los niños en situaciones de aprendizaje. Tienen todos los signos de una cabeza real: ojos con alto contraste, boca, una nariz que tiene el tacto de una nariz real y orejas. El cuerpo también tiene genitales. Los muñecos son muy útiles para juegos de imagen corporal y para adiestrar las actividades de la vida diaria.

El programa incluye marionetas de mano para juegos de rol y adiestramiento visual.

Otra parte nueva es la serie de tarjetas de imágenes que representan a los muñecos. Ayudan a formar el concepto de imagen y el concepto de espacio: el objeto tridimensional Lilly y Gogo con el recurso a la fotografía. Existe la posibilidad de formar pares de imágenes (encuentra la que sea igual).

Existe una segunda serie de fotografías de los niños, que es muy útil para el lenguaje corporal.

La serie de diapositivas con los mismos motivos son mecanismos excelentes para enseñar visión de lejos.

Los libros de imágenes con los folletos de instrucciones y el juego de ordenador con cinco juegos diferentes y la oportunidad de examinar y estimular la sensibilidad al contraste.

TRABAJAR CON EL PROGRAMA

Llevamos utilizando ya el programa cuatro años con niños y metas diferentes. Es difícil investigar los efectos según criterios científicos, ¡pero he realizado muchas experiencias diferentes! Quiero presentar un estudio clínico en vídeo y, en segundo lugar, hablarles sobre los hallazgos de un estudio clínico realizado por compañeros con cuatro aprendices deficientes visuales con plurideficiencias diferentes también.

1.
Ahora, permítanme presentarles a Benjamin. En la actualidad, tiene 5 años y 4 meses. Es un niño que nació prematuramente en la semana 24 del embarazo. Es atetósico, tiene atrofia y una catarata congénita que le fue operada. Es el único hijo de una joven pareja que le dio todo el cuidado y el amor del mundo.
Verán su primer contacto con el vídeo de Lilly y Gogo a la edad de dos años y medio. El propósito de la sesión era la estimulación visual y motora. Como han visto al principio, Benjamin parecía bastante sorprendido por el enfoque multisensorial. Sin embargo, en la sesión siguiente utilizamos una posición sentada y pueden ver que ya le divirtió la canción, incluso anticipó la posición de la imagen.

Benjamin disfrutó jugando con los muñecos, aunque en el primer intento con los libros de imágenes intentó comérselos. Utilizando el mismo material un par de semanas, ha mejorado su concepto del tiempo y la imagen corporal.

Entre la primera escena y la segunda pasaron dos años. Dos años en los que su catarata le fue operada otra vez y en los que trabajó sobre su visión de cerca y de lejos con las tarjetas de imágenes y las diapositivas de Lilly y Gogo. En este tiempo, su concepto de imagen mejoró. El segundo vídeo se filmó en noviembre de 1995 y muestra cómo jugamos con él y le enseñamos por medio de los materiales al mismo tiempo.

2.
Dos colaboradores míos han escrito un estudio clínico durante su formación como profesores de primera infancia. Utilizaron el programa Lilly y Gogo con niños plurideficientes a los que observaron durante meses. Comenzaron con una evaluación del desarrollo. Los cuatro niños tienen entre dos y tres y medio años de edad y están en niveles completamente diferentes. Los colaboradores observaron la situación de aprendizaje con Lilly y Gogo.

Los hallazgos fueron:

*
El niño con deficiencia más grave sólo podía disfrutar con la muñeca.
*
Los niños con deficiencias físicas casi se hicieron adictos a ver Lilly y Gogo (durante más de 100 horas) y se comportaban como admiradores, sabían todo de memoria y se conducían como los niños en la película.
*
Otra niña de dos años y dos meses tiene dificultades auditivas y también es muda. Le gustó mucho el vídeo, captó el contenido rápidamente e imitaba la conducta de Lilly y Gogo. En consecuencia, empezó a vestir y desvestir las muñecas y a vestirse y desvestirse ella misma y comenzó la primera interacción con su profesor.

Estos ejemplos representan cientos de situaciones de aprendizaje en hogares, jardines de infancia y escuelas con niños de todos los niveles y con deficiencias diferentes y graves. A muchos de ellos les encanta aprender con Lilly y Gogo.

Estos materiales se han elaborado para el trabajo cotidiano por los profesores. Al mismo tiempo, son materiales de juego estimulantes para toda la familia. Aunque nuestro programa consta básicamente de materiales estimulantes, ofrecen muchas situaciones para la observación detallada de las funciones visuales. Por tanto, se han convertido en una parte integral de la evaluación de la visión.
ELECCIÓN DEL CÓDIGO LECTO-ESCRITOR EN LOS ESCOLARES DEFICIENTES VISUALES
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INTRODUCCIÓN

Con cierta frecuencia se nos hace a los técnicos en baja visión por parte de padres y maestros, la pregunta sobre el sistema lecto-escritor que ha de seguir un niño. En ocasiones es fácil atender esta demanda, sin embargo, un número importante de veces se hace complicado.

Es esta una decisión difícil para tomar, quizás la más difícil que se plantea, cuando un escolar no muestra una inclinación directa por uno de los códigos braille o tinta. La decisión debe ser clara y lo más correcta posible dada la grave incidencia que puede tener en el futuro escolar del alumno.

Es importante clarificar que la elección del código lecto-escritor no debe estar determinado por un profesional específico, sino ha de ser una labor conjunta de los distintos profesionales que componen el equipo multidisciplinar. Para ello es necesario evaluar profundamente la funcionalidad del resto visual del educando y estudiar las distintas variables que inciden en el proceso de determinación del medio de lectura.

Los efectos de una toma de decisión equivocada puede ser determinante en el futuro escolar y laboral del alumno. El cambio en la orientación del código puede provocar un retraso en la escolaridad, aunque no habrá más remedio que abordarlo ante la ineficacia del código elegido o las modificaciones en las circunstancias habituales del niño.

Es imprescindible que exista una primera evaluación que pueda ser retomada en varias ocasiones en el transcurso del periodo escolar.

VARIABLES QUE INCIDEN EN LA ELECCIÓN DEL CÓDIGO LECTO-ESCRITOR

La utilización del resto visual, no es tan fácil como en un principio pudiera parecemos.

Es imprescindible que antes de empezar a trabajar con un deficiente visual tengamos en cuenta una serie de variantes. Estas van a coincidir con todas las facetas de la vida del alumno. Debemos profundizar en el conocimiento de cada escolar, teniendo en cuenta el impedimento visual, la visión funcional, el nivel cognitivo, el ambiente socio-cultural, en definitiva todo aquello que nos pueda aportar datos interesantes que incidan en su desenvolvimiento visual.
Impedimento visual

Tenemos que produndizar en el problema visual que presenta cada alumno. Para ello es necesario conocer la patología, el pronóstico, la agudeza visual, el campo visual y la sensibilidad al contraste, como determinantes de la evaluación.

Así como la patología es un factor importante en la revisión oftalmológica, a nivel educativo nos interesará más la funcionalidad de dicha patología y el posible pronóstico de ella.

Es muy importante que valoremos la evolución de la enfermedad, ya sea positivo o negativo. Ante un pronóstico evolutivo o una patología intrínsecamente evolutiva, la atención del equipo de apoyo debe extremarse y estar atento a cualquier cambio. Por el contrario, cuando no es previsible la variación en la enfermedad ocular del alumno, debe considerarse este dato como muy importante en la determinación del medio de lectura.

Aunque la agudeza visual es un dato puramente clínico, puede ayudarnos en la decisión a tomar. Al venir dada siempre por una cifra, es fácil de objetivar y la podremos considerar como una información clara y correcta en algunos casos.

El estudio del campo visual es otra información fundamental. Nos interesa conocer si la visión es central o periférica y los grados de visión que tiene respetados.

Otro dato que nos va a resultar muy útil para valorar la funcionalidad de un niño, en situaciones de aprendizaje, es la sensibilidad al contraste. Constituye una dificultad en la lectura, aunque se posea una buena agudeza visual.

Visión funcional

Una vez conocidos todos los datos relativos a la enfermedad ocular, es necesario estudiar cómo es el funcionamiento visual del alumno.

Un niño que haya sido estimulado visualmente desde los primeros momentos, tendrá, sin duda, mejor funcionamiento visual, que otro que no lo haya sido.

Tendremos que valorar si el alumno usa su visión para conseguir información del mundo que le rodea. Es necesario observar si tiene conductas visuales o, por el contrario, tiene una inclinación clara hacia las conductas táctiles. Con esto podremos clarificar si su aptitud es de ciego o de vidente. Debemos prestar especial atención al rendimiento visual de cerca. Todas aquellas tareas que se desarrollen en un espacio de acción de 40 cms deben valorarse especialmente.

Los datos clínicos nos van a servir solamente a título orientativo. A menudo nos encontramos niños con agudeza visual y sensibilidad al contraste aceptables, o una limitación de campo no excesiva, pero que su rendimiento visual, es sin embargo francamente bajo. Cuando ésto ocurre es necesario investigar a qué es debido este comportamiento. Las causas pueden ser múltiples y muy complejas. En el apartado que nos ocupa, debemos plantearnos si es debido a falta de estimulación visual.

Algo también muy importante es ver la calidad de visión que tiene el escolar. Dependiendo de su patología, el comportamiento será estable o fluctuante.

Desarrollo cognitivo

Es fundamental el nivel intelectual del niño. Un mal desarrollo psicomotriz puede hacer creer al maestro poco experimentado que éste no empieza a leer o a escribir porque no tiene visión suficiente.

También es importante conocer si el niño padece algún tipo de déficit cognitivo y su naturaleza, para así poder valorar las expectativas que podamos tener.

Si padece algún impedimento físico debemos de tener en cuenta la influencia que tiene en el aprendizaje.

Una discapacidad física hace más lento el aprendizaje en todas las áreas del desarrollo. En el área de la lectura el equipo debe estudiar que código va a resultarle más operativo al alumno. La decisión debe ser tomada con un matiz eminentemente pragmático, dadas las características especiales de estos escolares.

Ambiente socio-cultural

El medio en el que el educando se desenvuelve puede aportarnos bastante información sobre las preferencias del niño.

La actitud de la familia hacia la aceptación o no del problema visual de su hijo, va a incidir positiva o negativamente en la elección del código. Con esto correremos el riesgo de que la familia se incline hacia el código no adecuado para el desenvolvimiento normal del niño, pero es necesario captar la colaboración de los padres.

Mencionaremos aquí la preparación y experiencia del maestro. La actitud negativa y la falta de competencia del profesional de apoyo del alumno, puede influir en el educando de una forma inadecuada.

DIFERENTES TIPOS DE ESCOLARES

Es difícil clasificar a los escolares según su funcionamiento visual. El niño se desenvuelve visualmente con mayor o menor eficacia, dependiendo de las variables antes descritas y además de una serie de circunstancias específicas de cada sujeto.

Encontramos a menudo alumnos que presentando una misma patología y teniendo en común una serie de variables, no funcionan con el mismo rendimiento.

No obstante, con ánimo de ser operativos y aún con el riesgo de no ser exactos, vamos a unificarlos en tres grandes grupos.

Primer grupo:

Abarcaría a los alumnos que sólo perciben, proyecten luz, y localizan grandes bultos.

Estos alumnos van a utilizar su visión con propósitos funcionales. Sólo le servirá para la movilidad y orientación en sus desplazamientos. Posiblemente serán usuarios de braille.

Segundo grupo:

Ubicaremos aquí a los alumnos que presentan conductas visuales, discriminan volúmenes, identifican objetos tridimensionales y reconocen formas. Pueden tener su campo visual respetado o aceptable para trabajar con él.
Este es el grupo que va a presentarnos mayores problemas a la hora de tomar una decisión. Debemos hacer un estudio pormenorizado e individual de todas las variables que rodean al alumno.

Su aprendizaje será en braille o en tinta, dependiendo de los resultados que obtengamos una vez realizada la primera evaluación de las variables y de la funcionalidad que obtenga en el código elegido. Posiblemente serán usuarios de ayudas ópticas. Si el rendimiento no es el adecuado podremos utilizar sistemas alternativos (libro hablado, braillen speak...) o alternar la tinta con el braille.

Estos sujetos van a ser los que el equipo multiprofesional debe seguir de una forma continuada y han de ser objeto de evaluaciones periódicas.

Tercer grupo:

A este grupo pertenecen los escolares que por su buena visión y funcionalidad de cerca, eficaz rendimiento en las tareas visuales y buena adaptación a las ayudas ópticas, no presentan mayores dificultades en la elección del código.

Habitualmente, este colectivo va a trabajar en tinta, siempre que tenga ayudas ópticas adecuadas y condiciones ambientales y ergonómicas buenas.

Es esencial un periodo de diagnóstico para evaluar con exactitud la funcionalidad en el uso de la visión, del alumno deficiente visual. Después de este periodo, si las circunstancias o el problema visual del alumno varían, es necesario realizar un nuevo planteamiento.

EVALUACIÓN INICIAL Y EVALUACIÓN CONTINUA

En la primera fase el equipo multiprofesional recogerá la información que necesita para tomar la decisión, respecto a la elección del código lecto-escritor.

Esta recopilación debe de sintetizar la información obtenida, a través de las variables que hemos considerado que inciden principalmente en la elección del medio de lectura.

Los componentes del equipo han de realizar esta evaluación detenidamente y sin premura, para evitar una decisión precipitada y no adecuada.

Hemos de tener en cuenta que los alumnos deficientes visuales pueden ser más lentos en la adquisición de habilidades de aprendizaje, por lo que debemos de tomarnos el tiempo suficiente para delimitar si un impedimento es claramente visual o sólo falta de maduración.

Una vez sintetizada toda la información y valorada por todo el equipo, estaremos en condiciones de abordar el aprendizaje del código idóneo.

Debemos recordar que, independientemente de la decisión tomada en esta primera evaluación, el niño es una persona en evolución y por lo tanto es necesario retomar esta decisión periódicamente.

La determinación tomada en un principio se basa, sobretodo, en el impedimento visual y en el funcionamiento sensorial del niño pequeño.

Normalmente un niño bien atendido por el equipo docente aumentará su eficiencia visual y por lo tanto tendrá mejor rendimiento escolar. Por otra parte, la evolución de su enfermedad puede alterar la primera decisión tomada.

Es importante, debido a los cambios que se puedan producir, que el equipo tome conciencia de la necesidad de una evaluación continuada.

Esta valoración periódica debe basarse, además de en las áreas primeramente estudiadas, en el adecuado rendimiento escolar y en las nuevas exigencias educativas.

ROL DEL EQUIPO MULTIPROFESIONAL Y DEL T.R.V

Una vez que tenemos recopilada toda la información acerca del impedimento visual, de la funcionalidad visual y hechas las observaciones propias de cada caso, es el momento de aunar todas ellas y analizarlas conjuntamente por el equipo multiprofesional.

La decisión final nunca debe ser tomada por una sola persona. Es una determinación del equipo, al que se deben de aportar el máximo de datos posibles. Es importante que en esta toma de decisión se le dé cabida a la información recibida de la Unidad de Rehabilitación Visual, por ser esta una información más especializada y completa sobre el deficiente visual.

CONCLUSIONES

Hemos pretendido con este trabajo dar una información esquemática sobre la elección del código lecto-escritor en los alumnos deficientes visuales, fruto de nuestra inquietud y reflexión en este tema. Actualmente es el germen de un trabajo de investigación que estamos llevando a cabo.

Concluiremos con algunos de los principios fundamentales, que nos van a servir como referencia para tomar la decisión más adecuada, con respecto a la elección del código:

—
Es necesario realizar una valoración-diagnóstico antes de la primera decisión, volviéndose a retomar la evaluación en sucesivas ocasiones.
—
La resolución debe ser tomada por el equipo multiprofesional, recurriendo para ello a las informaciones adicionales recibidas de los técnicos y de las personas allegadas al sujeto.
—
Siempre que un escolar tenga resto de visión tenemos que plantearnos si es posible su aprovechamiento.
—
El uso correcto de las ayudas ópticas contribuyen a un mejor funcionamiento visual, aumentando por consiguiente el rendimiento escolar.
—
No debemos rechazar la combinación de ambos códigos y el uso adicional de sistemas alternativos como solución a una mayor eficacia.
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EL PAPEL DE LA VISION PERIFÉRICA EN EL DESARROLLO DEL NIÑO CON DEFICIENCIA VISUAL GRAVE
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INTRODUCCIÓN

Cuando hablamos de la visión, se hace referencia a un conjunto de capacidades perceptivas que permiten organizar, de manera relativamente compleja, los fenómenos de nuestro entorno. Entre las capacidades más relevantes, podemos citar la posibilidad de exploración que ofrece el órgano de la visión y que nos permite de reconocer las formas y las imágenes. A un nivel superior de organización, la visión se encuentra también implicada en tareas socialmente determinadas como, por ejemplo, las actividades de lectura. Estas tareas forman parte de las actividades más desarrolladas en las que se integra el sistema visual. Como lo sugieren Bullinger y Mellier (1988), la civilización moderna contribuye ampliamente a sobrevalorar estos aspectos de la visión (vivimos la era de la imagen) lo que trae consigo la consecuente distorsión de las representaciones que la opinión pública tiene, a propósito del sistema visual. La visión se confunde frecuentemente con su función de analizador de imágenes (tener buena visión es poder leer un texto con una letra pequeña, reconocer una persona desde lejos, etc.) así como con la actividad cognoscitiva, en la que juega un papel de instrumento (se asocia a menudo la visión con la inteligencia). Hablamos de distorsión sobre todo porque esta «fijación» sobre los aspectos más evolucionados de la visión, nos hace olvidar a menudo que este sistema sensorio-motor juega también otro papel cuya importancia es fundamental para el desarrollo del niño.

LAS FUNCIONES DEL SISTEMA VISO-MOTOR

Como todo sistema sensorio-motor, la visión asume varias funciones. Si nos referimos a la evolución de las especies, estas funciones corresponden a modos diferentes de adaptación del organismo a su entorno, las cuales no se han desarrollado simultáneamente durante la filogenia. Por un lado, las primeras funciones que se desarrollan son las de alerta, orientación, etc." y, por otro lado, las funciones que se adquirieron más recientemente son las de exploración y análisis. Estas ultimas contribuyen, de manera directa, a la realización de las tareas más complejas que realiza la visión, a las cuales nos referíamos anteriormente. En este caso, podemos considerar el sistema viso-motor como un instrumento cuyos movimientos pueden organizarse en función de objetivos espaciales, lo cual es un requisito para toda actividad sensorio-motora de exploración.

Si nos referimos ahora a las funciones más primitivas (alerta, etc.), el papel que juega el sistema visual es diferente. A este nivel, la sensibilidad visual repercute de manera directa sobre todo el organismo y contribuye así a modelarlo. Los estímulos visuales repercuten directamente sobre la organización de la postura y, en consecuencia, permiten situar nuestro organismo dentro de un espacio tridimensional. Esta posibilidad de «modelar» el organismo, que posee la visión, se explica gracias a la relación íntima que existe entre este sistema y el tono muscular, siendo este último el elemento de base que determina la dinámica postural.

LA VISIÓN, EL TONO MUSCULAR Y LA POSTURA

La influencia que tiene la visión sobre el tono y la postura es un fenómeno sobre el que se dispone actualmente de una amplia documentación (Gibson, 1979; Smulker, 1993). A partir de los estudios realizados sobre este tema, podemos subrayar varios datos particularmente interesantes. En primer lugar, los resultados de las investigaciones realizadas con sujetos adultos en posición de pie ponen de relieve que el estímulo continuo y lineal (o sea, los flujos visuales) de una zona suficientemente grande de la retina, ocasiona un reajuste de la postura (Lee, 1975; Lestienne & col., 1976). Hay que subrayar que, en las experiencias realizadas, sólo los estímulos visuales ofrecen al sujeto una sensación de movimiento, lo cual es, sin embargo, suficiente para provocar las reacciones posturales. Este mismo fenómeno se observa también con niños que acaban de adquirir la marcha autónoma. En este caso, las reacciones posturales son de mayor importancia, pues suelen incluso provocar la caída (Lee & Aronson, 1974).

Por otra parte, estas investigaciones ponen en evidencia la existencia de periodos durante los cuales las reacciones posturales son más intensas. Estos periodos no son otros que aquellos durante los cuales el niño comienza a adoptar una nueva postura (el control de la cabeza, la postura sentada, etc.). Se puede constatar que, una vez que el niño controla bien la nueva postura, las perturbaciones posturales consecutivas a los estímulos visuales disminuyen de manera importante (Buterworth & Pope, 1983).

Estos datos sugieren que los flujos visuales juegan un papel importante en el control de la dinámica postural, sobre todo durante los periodos de adquisición de una nueva postura.

LA VISION Y LOS MOVIMIENTOS DEL ORGANISMO

Así pues en el terreno de las actividades posturales, los flujos visuales tienen gran importancia en el control de la locomoción (Gibson, 1958). Los trabajos recientes demuestran que la modificación artificial de la dinámica de los flujos visuales induce modificaciones sistemáticas de los parámetros locomotores (Pailhous 8c col., 1990; Konczak, 1994).

La influencia de los flujos visuales sobre las actividades locomotoras puede variar en importancia, según la complejidad de la situación. Así, por ejemplo, andar sobre una viga sin visión resulta mas fácil para sujetos experimentados que para sujetos que nunca practicaron este tipo de actividad viendo (Robertson y col., 1994). Este dato subraya la importancia de los estímulos visuales durante el aprendizaje de una nueva acción visuo-locomotora.

Finalmente, la influencia que tienen los flujos visuales sobre el control de la locomoción se transforma durante el desarrollo del niño. Los cambios más significativos se observan durante el periodo de adquisición de la marcha autónoma (Schmuckler 8c Gibson, 1989) así como en los periodos durante los cuales se modifica el modo de control de las actividades sensorio-motoras (Asaiante, 1988).

EL SUBSTRATO NEURO-ANATOMICO

En consecuencia, podemos considerar la visión como un sistema sensorio-motor que puede cumplir varios papeles. Para comprender la importancia que puede tener este hecho sobre el desarrollo del niño con dificultades visuales graves, es preciso subrayar sucintamente ciertas particularidades neuro-anatómicas del sistema visual.

Si consideramos el órgano receptor, la retina está compuesta de células sensibles que se distribuyen de manera diferente según cada zona. De forma que en la zona central encontramos principalmente los receptores sensoriales de tipo "cono", mientras que el tejido periférico de la retina está formado esencialmente de "bastones". Así mismo, la retina central, que constituye aproximadamente 5% a 10% de la superficie total, presenta una gran densidad celular (7 millones de conos) si la comparamos a la retina periférica (130 millones de bastones). Esta diferencia la encontramos de nuevo si consideramos las vías nerviosas y los centros de procesamiento de la información visual. Así, los estímulos provenientes de la parte central transitan por vías nerviosas diferentes de los que proceden de la zona periférica. De igual manera, los estímulos centrales se integran al nivel cortical, mientras que los estímulos periféricos reciben un primer tratamiento en una estructura sub-cortical llamada colliculus superior (Zanen, 1981; Imbert, 1983). Consecuentemente, podemos distinguir dos sub-sistemas visuales con características propias: un sistema central o focal y un sistema periférico (Trevarten, 1968).

SISTEMAS Y FUNCIONES DE LA VISIÓN

Podemos establecer una relación entre estas peculiaridades neuro-anatómicas y las diferentes funciones de las que hablábamos previamente. Por razones evidentes (mayor agudeza, procesamiento cortical, etc.) el sistema central asume las funciones de exploración y análisis de imágenes.

En cuanto al sistema periférico, una de sus propiedades más relevantes es la de presentar una gran sensibilidad a los estímulos visuales dinámicos, es decir, a los estímulos móviles. Cuando este tipo de sensación estimula simultáneamente a una gran parte de la retina periférica, su efecto repercute sobre el tono muscular y, consecuentemente, sobre el resto del organismo (por el intermediario de las estructuras integradoras sub-corticales). Este mecanismo se encuentra en la base de las funciones de alerta y orientación que juega el sistema visual, las cuales necesitan una movilización global del organismo.

Cuando las sensaciones continuas conciernen a una parte reducida de la retina periférica (un objeto en movimiento), el papel del sistema periférico es el de detectar el móvil y provocar el movimiento ocular que desplace la fóvea hacia él para poder analizarlo. Un caso especial de este tipo de funcionamiento se presenta cuando el móvil es uno de los segmentos del organismo. El hecho de que este sistema sea sensible a los móviles va a favorecer la coordinación entre las sensaciones proprioceptivas producidas por el movimiento del segmento corporal y las sensaciones visuales consecutivas al desplazamiento de este mismo segmento. Esta característica hace del sistema visual periférico un instrumento importante de control de los movimientos de los segmentos corporales.

Si nos referimos al desarrollo de las coordinaciones viso-manuales, los datos de la literatura especializada sugieren que la formación de esta conducta necesita que la motricidad orientada de la mano sea guiada por el sistema periférico de la visión. Así, en los comienzos de la elaboración de esta coordinación (hacia los 4 meses), la actividad de prehensión necesita un control esencialmente de tipo focal. Durante este periodo, se observa que el movimiento de la mano es lento y carece de precisión. Sin embargo, uno o dos meses más tarde, el gesto se desarrolla de manera rápida y fluida (Piaget, 1936; White, Castle & Held, 1964). Este cambio implica que la visión focal ha dejado de ocuparse de los movimientos de la mano, siendo desde ahora en adelante la visión periférica la que se encarga de este tipo de control. Este ejemplo subraya el papel que juega el sistema visual periférico en el control de los movimientos de la mano.
LOS SISTEMAS VISUALES Y EL NIÑO CON DEFICIENCIA VISUAL GRAVE

En relación con los datos expuestos previamente se puede afirmar que la visión desempeña papeles variados, no sólo en las actividades de análisis y exploración de formas sino también en las actividades de motricidad gruesa y en las coordinaciones sensorio-motoras. En el caso de una deficiencia visual grave, es importante conocer cuales son las funciones visuales alteradas y, sobre todo, cuales de entre ellas son susceptibles de ser utilizadas.

Cuando la deficiencia visual trae consigo una disminución importante de la agudeza visual, es porque existe, esencialmente, un trastorno del sistema focal. En este caso, la función de análisis de formas se encuentra gravemente alterada, sin que necesariamente las otras funciones del sistema visual lo estén también. A menudo el sistema visual periférico queda relativamente indemne y con él las capacidades de control sobre la postura y los movimientos corporales. En teoría, estas dimensiones de la conducta deberían desarrollarse sin mayor obstáculo pero se puede constatar frecuentemente que estos niños presentan un tono muscular de base relativamente bajo. En estos casos, la intervención temprana debería favorecer estas capacidades ofreciendo al niño la oportunidad de experimentar, en situaciones variadas, las repercusiones de los flujos visuales sobre la dinámica tónico-postural.

Otro aspecto clásico, de este mismo problema, es la tendencia que podemos tener a circunscribir la intervención potenciando la recuperación de los restos visuales focales únicamente y infravalorando, a veces, las funciones periféricas de la visión. Este puede ser el caso cuando la utilización de ciertas ayudas técnicas (gafas, por ejemplo), deteriora el acceso a la retina de los flujos visuales periféricos. Es evidente que este tipo de ayuda es importante en lo que concierne a la función de análisis visual, sin embargo, su utilización puede ser planificada para preservar las funciones periféricas durante las actividades que necesitan la contribución de los flujos visuales (motricidad gruesa, por ejemplo).

Si nos referimos ahora a las actividades manuales, se observa con frecuencia que estos niños tienen tendencia a potenciar los restos visuales focales. Cuando se trata de actividades de manipulación, esta estrategia no trae consigo ningún problema mayor, salvo el hecho que esta forma de control se acompaña de un aumento global del tono muscular, lo cual repercute sobre la fluidez y la rapidez de los movimientos. En el caso de los aprendizajes grafomotores, este tipo de estrategia se revela a menudo poco eficaz (Millan & Hoegen, 1994). Para controlar el trazado y la posición de la mano con respecto a este, el niño se acerca demasiado a la hoja, adoptando así posturas poco idóneas para que el movimiento pueda ser controlado por la periferia visual. En los casos en los que el control periférico del movimiento manual no pueda controlarse, la automatización de este tipo de tarea queda comprometida.

Para favorecer el proceso de automatización, podemos aplicar algunas medidas que transformen ciertas prioridades de los objetivos pedagógicos. Una de estas medidas consiste en favorecer los trazos de gran tamaño al principio del aprendizaje y, después, ir reduciéndolo progresivamente a medida que el niño va controlando el instrumento grafomotor.

Si se trata de aprendizaje de la escritura, otra medida consiste en proponer la realización de trazos continuos. Esto favorece la integración de las formas motoras y, de manera complementaria, disminuye los problemas ligados a la disposición espacial de una letra con respecto a otra. Estas dos medidas, implican que el objetivo principal de la actividad sea la producción de formas motoras, sin que nos centremos necesariamente sobre la realización del trazo. Una vez que estén estas bien integradas, los objetivos pueden reorientarse hacia la producción gráfica propiamente dicha (Page & Bullinger, 1987). Desde este punto de vista, esta estrategia presenta, en primer lugar, la ventaja de favorecer el control visual periférico de los movimientos manuales. En segundo lugar, el hecho de centrarse sobre la producción de formas motoras amplias ofrece la posibilidad al niño de aumentar las informaciones sensoriales (principalmente proprioceptivas) que contribuyen a la elaboración de la forma abstracta que se intenta aprender (tal letra o tal sucesión de letras).

El problema se plantea de manera diferente en el caso de la ceguera total completa. La imposibilidad de que los flujos visuales desempeñen un papel organizador, va a repercutir específicamente en el ámbito del desarrollo sensorio-motor. Concretamente, el niño que presenta una ceguera a una edad relativamente temprana, muestra frecuentemente un retraso de las adquisiciones posturales así como de la elaboración de las actividades de manipulación (Freiberg, 1977). Estas dificultades repercuten obviamente en otras esferas del comportamiento en general y, como lo puso de manifiesto Hatwell (1966), sobre las elaboraciones espaciales en particular. Para disminuir el impacto de estos trastornos, una manera habitual de intervenir consiste en recurrir a otros sistemas sensoriales con la finalidad de introducir una fuente de estímulos susceptibles de jugar un papel similar al de los flujos visuales. Esta proposición se basa en el hecho de que todo sistema sensorio-motor posee capacidades propias de procesamiento de los flujos sensoriales (Bullinger, 1996). Por ejemplo, las actividades de orientación y calibración que permiten los flujos táctiles, pueden contribuir a mejorar la regulación tónica así como a situar el cuerpo dentro de un espacio tridimensional. Mas conocida es la utilización de los flujos sonoros con niños ciegos y en particular, la utilización de ayudas técnicas de tipo « sonic aid ». Este dispositivo de emisión y recepción de ondas de ultrasonido ha sido utilizado por Bullinger y Mellier (1988), con un niño que presentaba ceguera temprana a causa de un retinoblastoma bilateral. Estos autores subrayan una progresión de las adquisiciones posturales comparable a las de los niños videntes. En este caso, la posibilidad de aportar flujos auditivos (incluso artificiales) puede mejorar el pronóstico relativo al desarrollo sensorio-motor del niño ciego.

CONCLUSIÓN

Las actividades sensorio-motoras que somos capaces de realizar implican la elaboración de un conjunto de representaciones que organizan, de manera adecuada, la estabilidad de nuestro organismo. Si nos referimos al movimiento, podemos considerar estas representaciones como puntos de apoyo sobre los cuales construimos nuestras acciones. Si nos referimos a las dimensiones espaciales, estas representaciones constituyen puntos de referencia que nos permiten de organizar nuestras acciones en función de objetivos espaciales. En este sentido, podemos considerar la postura como una configuración dinámica de referencias espaciales que contribuye, de manera importante, a la elaboración de una representación homogénea y coherente de nuestro propio cuerpo. La carencia de estímulos que fomenten las regulaciones tónico-sensoriales puede penalizar seriamente el desarrollo de estas dimensiones (postural y espacial) .

En el caso de la ceguera, las funciones que deberían cumplir los flujos visuales pueden ser realizadas, al menos parcialmente, por otro canal sensorial. Se trata entonces de ofrecer al niño un entorno sensorial adecuado que favorezca las regulaciones tónico-posturales y mejore el control de los movimientos.

De manera similar, el niño con deficiencia visual grave se debería beneficiar de situaciones que permitan al sistema visual periférico controlar la postura y las actividades manuales.
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EL PROYECTOR DE TRANSPARENCIAS EN LA REHABILITACIÓN VISUAL

Andrés Sánchez Márquez, Emilia Portillo Casares

Dirección Administrativa de la ONCE. Jerez de la Frontera, Plaza Luis Braille, 12

INTRODUCCIÓN

A partir de la creación del Centro de Rehabilitación Visual en 1985, comienza una nueva andadura en la ONCE sobre el concepto del uso de la visión por parte de los deficientes visuales. Son el CERVBO y sus siete Unidades de Rehabilitación Visual (URV) los que hacen llegar este servicio a personas ciegas y deficientes visuales, extendiéndose las ayudas ópticas y no ópticas en todos los ámbitos de su vida. Uno de los colectivos más beneficiado y que más utiliza este servicio es el de los escolares.

En las URVs se valora el resto visual, se prescriben ayudas ópticas y no ópticas y se entrena en el manejo de estas ayudas en "situaciones reales". Es a partir de este momento cuando los Equipos de Apoyo a la Integración de Ciegos y Deficientes Visuales se enfrentan al reto de incluir los programas de rehabilitación visual en los curriculums ordinarios, para conseguir el adiestramiento de cara al máximo aprovechamiento de las ayudas ópticas en su medio, el reconocimiento de las circunstancias en las que le son necesarias, la aceptación de las mismas, así como el seguimiento continuado de su uso y manejo.

Para realizar los programas de adiestramiento encontramos en el aula, fácilmente, todo el material que necesitamos en actividades con las ayudas ópticas de cerca, no así con las de media o larga distancia (telescopios o monoculares) debido a los diferentes factores que inciden y que son difíciles de controlar: condiciones ambientales, luminosidad, resto visual, ubicación, etc. y al material con el que poder realizar el adiestramiento: carteles, ampliaciones, láminas, tablones de anuncios o de trabajos realizados.

Este material a veces no es adecuado por estar poco contrastado, no tener el tamaño adecuado o no encontrarse a la distancia necesaria, pueden no ser motivadores o no tener un número suficiente que nos permita variar las actividades al alumno, son conocidos por el niño tanto por su contenido como por su ubicación, etc.

A pesar de ello, siempre nos hemos servido de estos materiales y el encerado para el adiestramiento. La búsqueda de otro método surge ante la atención de una niña con retinosis pigmentaria con un campo visual inferior a 10 grados centrales y una agudeza visual menor que 0,08, pues todos los métodos anteriormente citados le ocasionaban una gran fatiga en el entrenamiento y un continuo lagrimeo que impedía, aún más, el adiestramiento con el monocular. Estaba claro que había que controlar la mayoría de los factores y la calidad de los materiales antes mencionados, si queríamos que la niña aprendiera a usar correctamente el monocular.

ANÁLISIS DE LOS FACTORES QUE INCIDEN PARA LA REHABILITACIÓN VISUAL EN LOS CENTROS ESCOLARES

A)
La visión funcional del alumno.
Es, por supuesto, el factor más importante y el que conduce a la necesidad del uso de las ayudas ópticas.

La agudeza visual sería de todos los factores que inciden, el menos influyente para el entrenamiento, ya que viene determinada después de la valoración y prescripción del material y el número de aumentos que necesita, pero hay otros aspectos que estudiar y tener muy presentes a la hora de planificar la actuación con un alumno. Estos aspectos son el campo visual y el nistagmus.

Para trabajar con un niño, que posee reducción de campo, sobre todo si su resto visual es central o con escotomas múltiples, las actividades del programa de rehabilitación deben iniciarse con blancos visuales simples, bien contrastados que permita una fácil localización, fijación y detección.

Las tareas iniciales con un niño que presenta nistagmus, necesitan una buena iluminación y un blanco visual simple, que se trate de algo conocido y con colores vivos, para que le estimule y aumente su auto confianza, de lo contrario la situación puede resultarle traumatizante, provocándole una excitación o nerviosismo que le llevaría a aumentar su nistagmus y dificultaría enormemente el entrenamiento con el monocular.

B)
Condiciones ambientales:
La rehabilitación visual es difícil realizarla dentro del aula ordinaria, ya que la convivencia de dos actividades al mismo tiempo, crea una dispersión tanto en la actividad del rehabilitando como la de los compañeros de trabajo, salvo si el momento de la rehabilitación está ya avanzado y nuestro objetivo es maximizar el uso de la ayuda óptica en el medio real en el que el niño la va a usar normalmente.

El centro puede ofrecernos mucho material para desarrollar las actividades de los programas de rehabilitación, pero si su cantidad es excesiva puede crear dificultades de localización o, por otra parte, al ser un material ya conocido por el alumno puede influir alguna pista visual que dé por satisfactorio algún ejercicio que no haya sido realizado correctamente.

Otra de las condiciones ambientales que nos encontramos son los días nublados, ya que puede modificar la eficiencia del educando en muy corto espacio de tiempo y no puede ser controlado por el profesor.

C)
Luminosidad.
En las clases, laboratorios, pasillos, bibliotecas, etc., donde trabajamos con el alumno, la iluminación no es siempre adecuada por mala orientación de la sala, fluorescentes poco numerosos, viejos o fundidos, persianas que no existen, rotas o que no pueden subirse o bajarse, ... con lo que no podemos obtener diferentes calidades de iluminación para adecuarnos a las necesidades y al ritmo de la rehabilitación para cada niño.

Las pizarras pueden estar mal orientadas y producir reflejos.

D)
Ubicación
Los centros escolares suelen tener todo su espacio ocupado en las diferentes actividades lectivas, por lo que para una actividad puntual y de sólo un alumno del centro, los lugares que ponen a nuestra disposición suelen ser pequeños o los menos usados, por lo que pueden estar mal cuidados, con diverso material apilado que no permite la movilidad del alumno, o la distancia de trabajo adecuada.

E)
Disponibilidad de los materiales necesarios y encerado.
Para el desarrollo de los programas de entrenamiento en el uso del monocular, nos podemos valer de pizarras, murales, carteleras, pósters, etc. Este material podemos encontrarlo en los Centros, pero pueden no ser adecuados en tamaño, claridad, buen estado, contraste... y son complicados de transportar por el profesor de apoyo.

En el lugar asignado para trabajar con el alumno no siempre disponemos de una pizarra, y si disponemos de ella puede ser aquella pizarra desechada de las aulas que no se borra bien, dejando siempre una marca blanquecina al pasar el borrador, estar rayadas o al escribir en ellas no se nota el contraste de la tiza con el fondo del encerado.

Las pizarras de los centros al no ser blancas no te permiten el factor motivador o de contraste que nos brinda el usar colores para los ejercicios de los alumnos.

F)
Capacidad gráfica del profesor.
No todos los profesores de apoyo tenemos el don del dibujo o una letra clara. Escribir en el encerado necesita de mucha práctica para que la calidad de la grafía y el tamaño de la letra sea constante y adecuado.

El no poder disponer de buenos dibujos o situaciones que motiven al niño va a incidir negativamente en el rendimiento del alumno para su proceso de rehabilitación.

G)
Rentabilizar el tiempo de apoyo.
El tiempo real que un profesor de apoyo dedica a un alumno puede multiplicarse por dos o tres si le sumamos el empleado en desplazamiento, es por esto que señalamos la importancia de utilizar el tiempo al máximo en la atención al alumno, en observarle, atenderle y oirle en todo momento. Debido a ello tenemos que minimizar el tiempo que dedicamos a preparar el material llevando y moviendo carteleras, preparando la actividad en el encerado o desplazándonos con el niño de un lugar a otro buscando el material gráfico del Centro que nos resulte más idóneo.

Por otro lado, si nos tenemos que adecuar al ritmo del aula usando lo que el profesor de clase escribe en el encerado, además de que puede no ser lo que necesitamos para la fase de rehabilitación en la que se encuentre el alumno, podemos eternizar el proceso de rehabilitación.

SOLUCIONES QUE APORTA EL PROYECTOR DE TRANSPARENCIAS

Ante las deficiencias de iluminación debida a la luminosidad del día o del aula, el proyector nos aporta una luz constante que podemos modificar atendiendo a las cualidades del aparato de que dispongamos, aumentando o disminuyendo la luz del aula mediante las puertas y persianas, colocando un cierto número de acetatos sobre la transparencia, o acetatos translúcidos de colores a modo de filtro, lo que nos va a permitir obtener el contraste que deseamos para trabajar con el alumno.

Acercando o separando el proyector o la pantalla conseguimos aumentar o disminuir el tamaño de lo proyectado por lo que ajustamos las dimensiones del ejercicio a las necesidades del alumno por su agudeza visual, campo visual, potencia del monocular, etc.

Al tener una zona donde el alumno centra su atención que puede ser toda la de proyección, si ocluimos una zona, con lo que reducimos el tamaño de la pantalla, podemos eliminar todo tipo de variables externas que incidan en la eficacia del alumno.

Con el retroproyector hemos suprimido todos los estímulos visuales que pueden perturbar la atención del alumno.

Podemos utilizar el proyector para explicarle al niño, sobre todo si su deficiencia visual es congénita (lo que se da en la mayoría de los alumnos en edad escolar), qué es lo que va a ver con la ayuda, así como el concepto de imagen nítida.

El proyector de transparencias no necesita de un lugar amplio para conseguir el aumento adecuado y con las transparencias no necesitará de carteles, pósters, etc. pues podemos disponer de acetatos con dibujos tanto en blanco y negro como en color, podemos escribir en el acetato con rotuladores de diferentes grosores, no permanentes, con lo que obtenemos una "pizarra" con un elevado contraste y pudiendo usar el color como elemento motivador.

En el acetato para fotocopiadoras podemos colocar todo tipo de dibujos, eliminando la dificultad gráfica que tenemos algunos profesores.

Dispondremos de todo el tiempo para la observación del alumno, ya que el cambio de actividad no necesita preparación por parte del profesor en ese momento, sólo se necesita cambiar de transparencia.

El proyector es un material de fácil manejo y aprendizaje con el que todo profesor suele estar familiarizado al participar en cursos, congresos, etc., y todos los centros cuentan con al menos uno como dotación de recursos, por lo que está a disposición de todos los profesionales que actuamos en el colegio.

METODOLOGÍA Y LAMINAS DE ACETATO

Podemos iniciar este apartado con una fase previa, para los alumnos con problemas de campo visual. Utilizaremos la zona iluminada por el proyector como objetivo al que el alumno debe conseguir ver a través de su monocular. Si no fuera posible debemos iniciar la actividad con un cilindro que hemos hecho con un folio o cartulina preferentemente negra. En segundo lugar, tendremos folios donde hemos recortado figuras geométricas (cuadrado, triángulo, rectángulo, rombo, hexágono, etc.) de diagonal o altura de 15 cm., los colocaremos en el retro-proyector y el alumno debe localizar la zona iluminada, y a continuación, intentar determinar la figura geométrica que forma.

Todas las actividades debemos iniciarlas con blancos simples, con elevado contraste, tamaño adecuado y mínimo de detalles.

El entrenamiento para la localización debe efectuarse con láminas de un solo dibujo, que estén a un tamaño en la pantalla suficiente para poder ser percibido por completo por el campo visual que nos permite el monocular y el dibujo debe ser simple y familiar para el alumno. A partir de aquí aumentaremos el número de dibujos, modificaremos el tamaño de los mismos y su complejidad.
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Lámina 1

En la fijación o enfoque (alterar la distancia entre el ocular y el objetivo para ver nítidamente el objeto) podemos hacer comprender al alumno, usando el enfoque del retroproyector, lo que entendemos por enfoque claro. Utilizaremos las mismas premisas y láminas que en la localización.
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Lamina 2

Para la detección (encontrar un objeto sin la ayuda óptica) es muy útil el retroproyector, ya que la zona a enfocar es restringida y está iluminada. Podemos conseguir los blancos al tamaño que deseemos, bien contrastados y nítidos, para ser localizados sin dificultad alguna con la ayuda óptica.
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Lámina 3

Trazado o recorrido (seguir visualmente una línea inmóvil). Podemos diseñar todo tipo de láminas donde graduar la dificultad, con lo que conseguimos la variedad de situaciones y por tanto la motivación del alumno hacia la fase en la que más esfuerzo se le exige.

En el desarrollo de las capacidades para el rastreo o seguimiento (capacidad de "perseguir" visualmente un objeto en movimiento) podemos usar las láminas anteriores y que el alumno siga la sombra que con un bolígrafo, por ejemplo, provocamos nosotros.

Para la exploración utilizaremos láminas con guía de ida y retorno, exploración sin retorno y exploración sin guía. Las láminas de números 17 y 18 son las mismas que las usadas en las de números 15 y 16 respectivamente, sólo que en éstas le hemos superpuesto una transparencias con líneas horizontales o verticales. Esto podemos usarlo al trabajar las láminas 17a, 17b, 17c, 18a y 18b, si el rehabilitando realiza la actividad con errores para demostrarle que están alineadas y que si hacemos el barrido correctamente detectaremos todos los blancos existentes.

Por último, dispondremos de textos con los que el alumno pueda realizar lecturas, copias, etc., con su monocular (láminas 21, 23, 24 y 25).

También podemos iniciar el entrenamiento en secuencias dinámicas, donde el alumno sigue un itinerario marcado por unas cintas de colores extendidas en el suelo, al mismo tiempo que realiza las actividades de las secuencias estáticas que ya realizó para la localización, fijación o enfoque y detección.

El material utilizado para realizar las transparencias es:

—
Acetato: es el soporte donde trabajamos. Existen acetatos especiales para fotocopias.
—
Rotuladores: son especiales para transparencias. Los hay permanentes (no se pueden borrar) y no permanentes (con los que podemos trabajar en la transparencia y luego borrarlo). Pueden ser de diferentes colores y grosores. Los que se han usado son Staedtler lumocolor S (0,4 mm) y M (0,8-1 mm) de los que existen 8 colores.
—
Fotocopiadora: si utilizamos acetato para fotocopias, podemos obtener todo tipo de dibujos tanto en blanco y negro como en color.
En el anexo se muestran algunas de las láminas elaboradas. Los originales están realizados en formato A4.
CONCLUSIONES

Este método nos permitirá realizar las secuencias del programa de entrenamiento tanto estáticas (el alumno y el objeto permanecen inmóviles) como dinámicas siendo primero el objeto el que se mueve y posteriormente el alumno realiza un itinerario mientras realiza los ejercicios proyectados en la pantalla.

Desarrollamos las actividades de entrenamiento en condiciones "laboratorio" donde podemos controlar las variables más importantes que inciden en la rehabilitación modificando la luminosidad, contrastes, tamaño del objeto, etc. evitando dispersiones y saturación de estímulos.

Todo rehabilitando que no pueda desarrollar alguna de las fases de entrenamiento no podrá usar el monocular con suficiencia para su uso personal.

Una vez finalizado el entrenamiento satisfactoriamente, debemos llevar al alumno a situaciones reales donde optimice al máximo el uso y manejo de la ayuda óptica.

Hemos intentado presentar la utilidad del proyector de transparencias y las láminas diseñadas, esta comunicación no pretende, por el espacio reducido que se nos permite, desarrollar las bases de un programa de rehabilitación visual para lo que se puede utilizar la bibliografía anexa.
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UTILIZACIÓN DE AYUDAS PARA BAJA VISION POR NIÑOS CON DEFICIENCIA VISUAL

Heather L. Masón

University of Birmingham, School of Education Edgbaston, Birmingham, England.

Esta presentación explica la razón fundamental para el desarrollo de tres vídeos enteros de adiestramiento y notas de apoyo dirigidas a tres temas:

*
Evaluación
*
Tipos de ayudas para baja visión
*
Adiestramiento en el uso de las ayudas para baja visión
RAZONES PARA EL DESARROLLO DE LOS VÍDEOS

Como antigua profesora en una escuela para deficientes visuales en Inglaterra y, en la actualidad, como profesora adiestradora que visita de modo regular escuelas especiales y de integración, era consciente del problema de los alumnos a los que se prescribían diversas ayudas para baja visión para uso dentro del aula y en el hogar, pero que en realidad no las utilizaban hasta el máximo de su potencial. Algunas investigaciones simples identificaron varias razones para esto:

*
los alumnos no habían recibido un adiestramiento adecuado en utilizarlas de manera eficiente o efectiva,

*
algunas ayudas se habían dado a los alumnos sin una evaluación adecuada y, por tanto, no siempre eran apropiadas por completo,
*
el personal que trabajaba con los alumnos no conocía la necesidad de un programa secuencial de adiestramiento,
*
los profesores también desconocían los beneficios de las ayudas para baja visión para el niño,
*
los profesores tenían un conocimiento limitado sobre aspectos físicos simples y los diferentes tipos de ayudas para baja visión,
*
muchos alumnos en la edad para educación secundaria se resistían a utilizar sus ayudas para baja visión, pues sentían que atraían la atención hacia ellos,
*
muchos alumnos integrados habían experimentado algunas provocaciones de sus compañeros con visión total cuando utilizaban las ayudas para baja visión,
*
no se había dado adiestramiento de concienciación a los compañeros con visión normal,
*
muchos padres desconocían los beneficios para su hijo y también cuándo se debían utilizar las ayudas.
En algunos casos, existía la sensación de que quienes prescribían las ayudas no habían prestado plena atención a algunas de las cuestiones de adiestramiento y que la limitada cantidad de información, transmitida tanto al niño como al adulto que lo acompañaba, era insuficiente y además, en la tensión del momento, no se había asimilado por completo o siquiera comprendido.

La necesidad de una formación adecuada en el uso de la ayuda para baja visión prescrita tanto para el niño deficiente visual como para los adultos que trabajan estrechamente con él se ha documentado bien, por ejemplo, Silver y Gould (1978), Báckman e Inde (1979), Weinery Vopata (1980),José (1983), Cowan y Shelper (1990), Leat y Karadsheh (1991) y Rumney (1992). Por tanto, en vista de los hallazgos de la investigación, se decidió producir los vídeos de adiestramiento, que podrían utilizar diversos grupos interesados, incluidos aquellos que representan todos los niveles desde la evaluación hasta la prescripción al usuario final. Por ejemplo:

*
servicios consultivos educativos para niños y jóvenes con una deficiencia visual,
*
profesores especialistas de los deficientes visuales en formación,
*
grupos de padres de niños y jóvenes con una deficiencia visual,
*
directores de escuelas de integración y especiales,
*
trabajadores de movilidad y rehabilitación,
*
servicios sociales,
*
optometristas,
*
ópticos que entregan las ayudas,
*
oftalmólogos.
Cada vídeo se ha filmado en escuelas de integración y especiales y muestra la buena práctica en acción.
Para cada vídeo, existe:
*
una transcripción del guión,
*
notas de apoyo completas que dan explicaciones adicionales sobre puntos abordados en el vídeo, y además
*
un glosario de los términos utilizados en el vídeo,
*
propuestas para lecturas adicionales.
Muchos de los principios descritos en cada vídeo son aplicables a un rango de edad más amplio y el formato permite flexibilidad cuando se utiliza en sesiones de adiestramiento o informativas.
CONCLUSIÓN
No hay tiempo para más información, pero si alguien desea adquirir los vídeos de adiestramiento o analizar cualquier investigación en colaboración en esta área, puede contactar con la autora.
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Entrenamiento de la percepción visual y de las funciones cognitivas

LA IMPORTANCIA DE LA PERCEPCIÓN VISUAL EN LA REHABILITACIÓN

C. D'Alessandro, L. Rodríguez, S. Méndez, M. Santiago, M. Anet, B. Filipuzzi.

Centro de Rehabilitación Visual de la Fundación Oftalmológica Argentina Jorge Malbran. Parera 15 2.a Piso, 1014-Buenos Aires, Argentina

INTRODUCCIÓN

En la diaria tarea de rehabilitación que realiza nuestro Centro, nos hemos encontrado con usuarios que, a pesar de prescribírseles ayudas ópticas adecuadas, presentaban dificultades en la rehabilitación, que no correspondían a factores meramente funcionales de la visión.

Dichas dificultades aparecían como:

Contaminación de figuras

Omisión de detalles
Inversiones

Confusión de imágenes

Distorsión deformas

Agnosias

Perturbaciones en la operación de síntesis

Alexia óptica (literal y verbal)

Perturbaciones en la categorización deforma y color

La observación y el estudio de los casos trabajados nos condujo a la investigación de la percepción visual, sus patologías, sus consecuencias y a la búsqueda de una metodología de estudio de la mismas, en pos de una nueva manera de aplicación de la rehabilitación en los sujetos que las padecían.

El presente trabajo muestra los resultados de dicha investigación a la vez que presenta una prueba de discriminación visual que hemos implementado de forma diagnóstica y sobre el cual, se realizan en nuestro centro, la tarea de rehabilitación de dicha problemática.

LA PERCEPCION-LA PERCEPCIÓN VISUAL

La percepción se considera un proceso dinámico que involucra el reconocimiento y la interpretación del estímulo, que varía de acuerdo a factores, tales como:

*
La experiencia previa del perceptor
*
Las características singulares del estímulo
Así, la percepción constituye un proceso activo en el cual los patrones espaciales y temporales y los impulsos nerviosos, provenientes de los órganos sensoriales, son confrontados en el cerebro con los trazos de memoria de excitaciones ya experimentadas.

Este proceso activo implica una búsqueda de la correspondiente información, con la distinción de las características esenciales de un objeto, lo que permitirá crear una hipótesis apropiada y luego se procederá a comparar estas hipótesis con los datos originales.

Así, el proceso de percepción tiene un carácter complejo:

1.
comienza con el análisis de la estructura percibida al ser recibida por el cerebro.
2.
esta estructura es luego codificada o sintetizada.
3.
por último, es ajustada dentro de los sistemas móviles correspondientes.
Este proceso de selección y síntesis de las características correspondientes tiene lugar bajo la influencia directa de las tareas con que se enfrenta el sujeto.

Todo esto se realiza con la ayuda de códigos, en particular los códigos del lenguaje, que sirven para situar el rasgo dentro de un sistema adecuado y para darle un carácter general o categórico.

Es esencial observar, entonces, que la percepción humana es un complejo proceso de integración en el cerebro de la información sensorial, recibida por este, con posterior codificación de dicho material, que se da con la íntima participación del lenguaje.

La percepción visual humana comienza en el momento en que la excitación que aparece en la retina alcanza a la corteza visual primaria, donde estos impulsos son separados en un gran número de componentes.

Este proceso de análisis visual puede tener lugar debido a que la corteza visual contiene un gran número de neuronas altamente diferenciadas, cada una de las cuales responde a las características particulares del objeto percibido.

Los objetos imprimen en la retina sólo una cantidad de hacer de luz de variadas intensidades y colores, en ella los objetos no forman una imagen reproducible.

La estimulación de la retina forma una serie de campos de luz-oscuridad denominados on-off, que marcan el contorno de un objeto.

La capacidad de percibir los objetos como tales, no es función de la retina sino del sistema nervioso central.

Así, la percepción visual de un objeto se realiza a través de la agrupación de elementos que están juntos, que forman un conjunto cerrado o que se mueven en la misma dirección.

El sistema visual capta propiedades elementales de los objetos, tales como color, forma o brillo, en un orden que es transmitido al sistema nervioso en forma codificada.

La función principal del sistema visual es la de percibir objetos y acciones exteriores al sujeto, no caben dudas de que la información recogida por los ojos resulta insuficiente para proveer al cerebro de la interpretación individual de su mundo visual.

El cerebro usa experiencias previamente registradas en su memoria o acumuladas en los genes para construir esta interpretación. A través de complejos procesos va computando una representación simbólica que queda fijada en las neuronas.

Neurólogos modernos, especialmente Salomón Henschen de la Universidad de Uppsala, encontraron que este proceso se lleva a cabo en el área cortical VI que se conecta con la retina a través de una estructura subcortical conocida como núcleo lateral geniculado.

Así, la codificación se basa en campos concéntricos «on-off» de la retina, en campos rectangulares en el núcleo geniculado y en líneas de la corteza visual.

Otras regiones del sistema nervioso, como por ejemplo: la corteza temporal, utiliza estos datos para que una o un pequeño grupo de neuronas responda al estímulo visual específico.

Los estímulos visuales que recibe el cerebro no responden a un código uniforme o estable de información. Las ondas luminosas reflejadas en los objetos cambian por la distancia, el movimiento, la luz disponible, etc. y, sin embargo, el cerebro los categoriza adecuadamente.

Para obtener el conocimiento visual el cerebro no analiza simplemente lo que la retina le presenta, sino que construye un mundo visual.

Hemos visto hasta aquí que la percepción supone una secuencia de acontecimientos que se inicia con la energía física o estímulo que activa los diversos receptores sensoriales hasta los niveles superiores del sistema nervioso central.

Para poder llevar a cabo este proceso, el cerebro necesita toda la información acumulada en la memoria a largo plazo; es en este punto en el que el acto perceptivo se convierte en un acto personal que trasciende la estricta sensorialidad y es intrínsecamente subjetivo y humano.

En el hecho perceptivo influyen múltiles factores, tanto externos como internos del individuo. Señalaremos los más significativos:

FACTORES EXTERNOS:

*
el entorno circundante al estímulo
*
la intensidad del estímulo

*
el tamaño del estímulo
*
el cambio del estímulo, su movimiento
*
la repetición del estímulo
*
la familiaridad y la novedad
*
la complejidad del estímulo
FACTORES INTERNOS:
*
motivaciones del sujeto preceptor
*
intereses y valores del sujeto perceptor
*
características especiales de perceptor:
a)
necesidades
b)
actitudes
c)
personalidad
d)
emociones
e)
grados de sugestionabilidad
f)
maduración
g)
aprendizaje
LA ORGANIZACIÓN DE LA PERCEPCIÓN
La percepción implica una organización dentro de la misma que se rige por los siguientes principios:
*
Figura-fondo: se tiende a ver los objetos —figuras— que resaltan en el fondo. Cuando se percibe un objeto, una parte tiende a destacarse mientras que el resto parece permanecer en el fondo.
Las siguientes condiciones que afectan este principio:
*
intensidad
*
repetición
*
cambio
*
contraste
*
Agrupamiento: ante la presencia de varios estímulos se tiende a percibirlos como agrupados en una estructura determinada.
Esta estructuración se rige por los siguientes principios:

*
proximidad: estímulos próximos en el espacio son percibidos como formando una sola figura.
*
semejanza: los elementos visuales del mismo color, forma o textura, son vistos como si pertenecieran a un mismo grupo.
*
continuidad: los elementos visuales que forman pautas visuales regulares y uniformes parecen pertenecer a un mismo conjunto.
*
pregnancia y totalidad: uno de los principios de la percepción subraya que tendemos a percibir un estímulo como «buena forma», es decir que tengan simetría, que sean proporcionados, equilibrados y completos, esta tendencia nos lleva a una organización estable.
*
Percepción de movimiento y profundidad: el mundo que se observa tiene por lo menos cuatro dimensiones: ancho, alto, profundidad y tiempo, así, los acontecimientos están organizados en tiempo y espacio. En la percepción del movimiento, la acción tiene lugar en el espacio. La percepción de profundidad de un objeto es consecuencia del sombreado, la perspectiva, la claridad y el tamaño de la imagen que proporcionan huellas retinianas distintas, por las cuales se registra la tercera dimensión.
LA PRUEBA DE DISCRIMINACIÓN VISUAL
Ante la necesidad de evaluar diagnósticamente esta problemática y elaborar posteriormente una planificación que nos permitiera la rehabilitación de los sujetos involucrados, creamos como instrumento la prueba de discriminación visual, teniendo en cuenta que cada ítem de la misma nos permitiría averiguar las distintas distorsiones de percepción que presentaban los mismos.

La prueba consta de siete subpruebas que corresponden a la estructuración de la percepción visual.

Comienza con el reconocimiento de la actividad sensorial en la retina, para lo cual se realizan distintas pruebas que verifican la respuesta a la luz.

En segundo lugar se mide la función de agolpamiento, con las pruebas de correspondencia de color y forma y su codificación en la percepción visual.

Le siguen, luego, dos pruebas que miden la coordinación visomotora, a partir de el reconocimiento de tres figuras geométricas, en primer lugar y, de líneas curvas, quebradas y espirales, en segundo lugar, los sujetos deberán evocarlas, dibujarlas y recortarlas, permitiendo comprobar la organización espacial de la percepción.

La siguiente prueba determinará el grado en que los sujetos reconocen semejanzas y diferencias en una línea de símbolos, lo que dará la pauta de la posibilidad de discriminación en la seriación, la distinción de figura y fondo y la capacidad de percibir grupos por objetos.

Las pruebas de reconocimiento de detalles, incorporan la posibilidad de la tridimensión en el reconocimiento corporal, de profundidad y movimiento, mediante la señalización de detalles en la cara del entrevistado^ la imitación de gestos y posturas.

La posibilidad de medir análisis y síntesis se presenta en la segunda parte del reconocimiento de detalles en láminas, en las que se puede medir la totalidad y la acomodación de la «buena forma». La prueba, asimismo, mide la capacidad de realizar síntesis simultáneas que permitan que toda la situación pueda ser percibida al mismo tiempo.

Para medir la capacidad de percibir letras y palabras y su conexión con la formación activa de imágenes visuales correspondientes al significado de la palabra, incorporamos la prueba de reconocimiento de figuras y palabras, la cual nos servirá para dar cuenta de la evocación del concepto en los sujetos estudiados.

La última prueba remite a la capacidad del sujeto de percibir la organización espacial de la percepción, por un lado, mediante la descripción de lo que se observa en la pantalla de televisor, a la vez que mide la posibilidad de distinguir la orientación de lateralidad (derecha-izquierda) y la orientación en el espacio que los rodea.
Así mismo, con el relato de la trama, esta prueba nos permite verificar las hipótesis que formula el sujeto sobre lo que percibe, intentando observar cómo encuadra los indicios y de que manera los codifica.

El análisis de cada una de las subpruebas y de la prueba en general es cualitativo, dado que la misma no fue estandarizada aún, por la escueta muestra que hasta aquí fue aplicada.

Este análisis cualitativo nos permite hasta aquí cotejar los resultados con el tipo de patologías que los sujetos estudiados poseen y planificar acciones rehabilitadoras consistentes en ejercicios que permitan la corrección de las mismas.

Estos ejercicios planificados están centrados en:
*
sedaciones
*
rompecabezas
*
comprensión de texto
*
discriminación color-forma
*
fijación palabra-objeto
*
determinación figura-fondo
*
desarrollo visomotor
*
análisis-síntesis
ANÁLISIS DE LAS PATOLOGÍAS ESTUDIADAS POR ESTE MEDIO

A lo largo de este estudio hemos encontrado:

1.
Sujetos con perturbaciones de síntesis visual simultánea: en los cuales cada elemento de la estructura visual se precisaba con claridad suficiente, pero no podían sintetizar el elemento en un todo único.
Estos sujetos padecían agnosia visual, no asociada clínicamente con alteraciones del campo visual o con alteraciones de la agudeza visual.

Podían ver características individuales del objeto o partes del mismo, pero no pueden combinar formas completas, por lo tanto se ven obligados a deducir el significado de la imagen.

Presentaron dificultad en la prueba de las figuras geométricas, líneas y en describir el todo en el pantalla del televisor, el esfuerzo, por deducir, que realizaban volvía la percepción excesivamente generalizada o hiperintelectualizada, perdiendo de esa manera, su carácter concreto.

Los mismos padecían lesiones o trastornos de tipo neurológico en zonas corticales secundarias.

2.
Sujetos que mantenían las síntesis visuales intactas, pero presentaban perturbaciones en la organización espacial de la percepción.
No podían percibir las relaciones espaciales de una relación compleja, confundían derecha-izquierda en la prueba de reconocimiento corporal, imitando gestos, posturas del entrevistador; confundían la ubicación arriba-abajo de objetos en el televisor; podían darse cuenta de qué figura geométrica se trataba, pero presentaban serias dificultades al dibujarlas, tanto en el aire como en el papel, lo que, también, sucedía en el trazado y recortado de líneas.

Estos sujetos padecían lesiones o trastornos de tipo neurológico en la zona parietal-occipital.

3)
Sujetos que presentaban un cuadro de alexia óptica, en algunos aparecían un trastorno de percepción visual de letras: alexia literal, no pudiendo resolver la prueba de semejanzas y diferencias de símbolos y, en otros, trastornos en la percepción visual de palabras: alexia verbal, no pudiendo realizar la prueba de reconocimiento de figura-palabra. En todos los casos, el sujeto entendía la significación de la palabra, pero no provocaba una imagen visual precisa.
Padecían lesiones o trastornos neurológicos en la zona parietal-occipital del hemisferio dominante y, en muchos casos, presentaban trastornos asociados de lenguaje.

CONCLUSIONES

Del estudio realizado por nuestro equipo concluimos que el proceso de la percepción visual es un sistema funcional complejo basado en el trabajo coordinado de todo un grupo de zonas corticales y cada una de estas formas aporta su propia contribución a la estructura de la percepción activa.

Este carácter complejo de la actividad perceptiva sugiere que involucra una completa constelación activa de zonas cerebrales, ejerciendo cada zona su propio papel en la actividad perceptiva y aportando su propia contribución a la formación del proceso perceptivo.

Una lesión o trastorno neurológico en alguna de estas zonas, que participan en esa actividad alterará el complejo sistema de la percepción visual en su totalidad, aunque la alteración afecte a componentes distintos.

Comprender y evaluar la complejidad de los procesos perceptivos y sus perturbaciones contribuye a acelerar la evolución efectiva de los procesos de rehabilitación de nuestros usuarios.

El presente trabajo es sólo un inicio en la investigación de esta problemática.

Así, el diagnóstico de los trastornos de la percepción visual concomitantes con una planificación de una rehabilitación adecuada nos permite avanzar en el descubrimiento de nuevas tecnologías de la Rehabilitación Visual en pos del mejoramiento de la calidad de vida.
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KIJKDOOS: LA CAJA DE MIRAR

Ida E. Ekkens

Visio/Kiosb, Amersfoortsestraatweg, 180, 1272 RR Huizen, The Netherlands

INTRODUCCIÓN

El Ministerio de Educación de los Países Bajos decidió desarrollar software para niños de escuelas especiales, que incluyen las de los deficientes visuales.

Se encargó a la Anderson Consulting/ECC que realizara el software necesario para este fin. VISIO proporcionó el contenido de este programa.

Hubo que establecer un límite en cuanto a la extensión del programa, por razones financieras.

Al principio se decidió centrarse en el entrenamiento visualy, más concretamente, en la "Percepción del Detalle", ya que se considera que la percepción del detalle es un aspecto muy importante del funcionamiento visual correcto, especialmente en el ámbito educativo.

Esta parte de la CAJA DE MIRAR (Kijkdoos/Peeping Box) es adecuada para niños con una visión residual razonable, en el sentido de que puede esperarse que lean la letra impresa.

La selección de las categorías dentro del programa se basó en cuestiones como:

—
¿Cuándo es necesaria la percepción del detalle?
—
¿Qué hace posible la percepción del detalle?
—
¿Cómo se puede influir en la percepción del detalle y qué parámetros tienen, por tanto, que incluirse en el programa?
Cuando se finalizó la "Percepción del Detalle", se decidió ampliar la CAJA DE MIRAR con un componente de "Baja Visión", dedicado a la estimulación visual para utilizar con niños con muy poca visión residual.

GRUPO OBJETO

El programa se ha desarrollado para niños deficientes visuales de 6 a 15 años de edad con capacidad de aprendizaje normal.

No obstante, la experiencia hasta el momento ha demostrado que al menos algunas secciones del programa pueden utilizarse para otros grupos de edad también, dependiendo de factores como el tiempo de la aparición y la gravedad de la deficiencia visual, el pronóstico o el posible daño cerebral.

Dado que la parte de "Baja Visión" contiene las funciones visuales básicas, puede utilizarse también para niños plurideficientes.

Los niños se sienten muy motivados para trabajar con el programa y a menudo sucede que un niño puede hacer con la visión residual más de lo que se esperaba inicialmente.

CONTENIDO DEL PROGRAMA

Primera parte: Baja Visión
*
Mirar simplemente
*
Movimiento
*
Cambio
*
Desaparición
*
Formas idénticas
Estas categorías y las variables que se pueden seleccionar tienen en cuenta los siguientes aspectos de las funciones visuales básicas y la secuencia en la que normalmente aparecen:

*
Percepción de la luz.
*
Percepción de los estímulos en movimiento.
*
Percepción del color.
*
Percepción de la forma.
*
Agudeza visual creciente.
*
Observación visual estructurada.
*
Funcionamiento visual con aspectos cognitivos. Dependiendo del problema visual del niño se puede elegir entre:
*
Una pantalla clara u oscura.
*
Esquemas negro/blanco o blanco/negro.
*
Colores y combinaciones de colores.
*
Estímulos estáticos o dinámicos.
*
Fijación, seguimiento y exploración de formas.
*
Variaciones de tamaño.
*
Distintas localizaciones del estímulo en la pantalla.
Segunda parte: Percepción del detalle

Las cinco categorías principales se han seleccionado de modo que la percepción del detalle sea el prerrequisito para finalizar una tarea determinada:

*
Desplazamiento de la mirada.
*
Reconocimiento de formas.
*
Emparejamiento.
*
Percepción figura-fondo.
*
Memoria visual.
El profesor también tiene muchas alternativas para adaptar el programa de manera que se adecúe a las necesidades y preferencias de cada uno de los niños individualmente.
Con este fin, el menú permite la elección de:
*
la localización de las formas en la pantalla,
*
el tamaño de las formas,
*
el modo en que las formas se agrupan,
*
el color y el contraste,
*
los factores visuales de distracción,
*
las formas con o sin significado,
*
el número de formas a mirar,
*
los detalles interiores o exteriores,
*
las relaciones parte-todo,
*
la percepción de la simetría,
*
el tiempo disponible para la observación visual.
La primera y la segunda parte están interrelacionadas para hacer de la estimulación visual y el entrenamiento un proceso continuo.
Un niño puede trabajar independientemente con el programa después de que el profesor ha hecho una selección que encaje con los problemas y la capacidad de este niño en particular.

Idealmente, el programa se podría contemplar como un medio para lograr una interacción entre el profesor y el niño en cuanto al funcionamiento visual.

Se recompensa la niño con figuras animadas o por un feedback auditivo.
FINALIDAD DEL PROGRAMA

El objetivo del programa es estimular el aprendizaje visual y entrenar al niño para que utilice la visión residual dentro de un contexto visual crecientemente complejo, con el fin de aproximarse, tanto como sea posible, a las habilidades de los niños con una visión normal.

La finalidad del área dirigida a niños con muy poca visión residual es hacer que el niño tome conciencia del hecho de que hay "algo" que ver, que las formas pueden moverse, cambiar o desaparecer y a veces incluso que pueden emparejarse o dárseles un nombre.

Intencionadamente, la CAJA DE MIRAR no da automáticamente la secuencia de entrenamiento, aunque se sugiere un ejemplo básico.

Esto significa que el profesor puede y tendrá que decidir las opciones adecuadas para cada niño con el fin de mejorar las posibilidades de un funcionamiento visual eficaz o para hacérselo más difícil al niño en función de los objetivos de la enseñanza.

Tengo la esperanza de que, además, el programa sirva para enriquecer el conocimiento de los profesores de la complejidad de las tareas visuales a las que se enfrentan los niños en el entorno educativo.

MANUAL Y CUADERNILLO DE CONSULTA DEL CURSO

El manual y el cuadernillo de consulta dan al profesor unas amplias directrices.

En el manual se explica el contenido del programa y se describe "cuándo hay que hacer qué" en la computadora.

Se describe cómo se pueden seleccionar las variables y se ponen ejemplos de cómo estructurar las observaciones.

Se estimula la planificación y el registro de los resultados de los grupos o de los niños individualmente.

El manual contiene también información para aclarar cómo y por qué pueden influirse mutuamente varios componentes del funcionamiento visual. Esto se considera de importancia para la utilización del programa.

El cuadernillo de consulta del curso se ha escrito para apoyar al profesor tanto como sea posible a la hora de planificar una secuencia para la estimulación visual o el entrenamiento visual.

Debido a la complejidad del sistema visual y a los diversos factores que contribuyen a un funcionamiento visual eficaz, el decidir las opciones pertinentes no será una tarea fácil. Con este fin, el cuadernillo ofrece una gran cantidad de información principalmente práctica.

Al principio, el cuadernillo de consulta describe el modo en que el profesor podría familiarizarse con el programa.

Más concretamente, se dan sugerencias para advertir la diferencia entre un estímulo único en la pantalla, versus muchas formas al mismo tiempo.
También se describe la influencia del "acercamiento" sobre la percepción de las figuras, al igual que lo que sucede cuando la visión del color está ausente o alterada.

Y cómo un pequeño campo visual hace más difícil la ejecución de la tarea visual y cómo los factores visuales de distracción y la redundancia complica la percepción visual.

Además, el cuadernillo del curso contiene instrucciones sobre cómo utilizar los informes clínicos y neuropsicológicos y de qué modo se puede obtener información diagnóstica adicional con el uso de la CAJA DE MIRAR.

Además, el cuadernillo del curso trabaja las variables que influyen en el funcionamiento visual. Como facilita la puesta en marcha del programa, se elabora un ejemplo para hacer conscientes a los profesores del hecho de que una tarea aparentemente sencilla, como colorear un dibujo en un cuaderno, implica muchas funciones del sistema visual.

Un capítulo importante en el cuadernillo de consulta describe cómo la CAJA DE MIRAR puede utilizarse para una serie de problemas que se encuentran a menudo en niños deficientes visuales, como:

—
Una visión residual mínima.
—
Pérdida de campo visual.
—
Visión del color ausente o alterada.
—
Nistagmo.
—
Pérdida de agudeza visual.
—
Longitud de "acercamiento"
—
Baja visión como consecuencia de un trauma reciente.
—
Dificultades de interpretación y percepción.
Se dan ejemplos de las enfermedades asociadas a estos problemas con el fin de dar una posible respuesta a preguntas que plantean con frecuencia los profesores, en cuanto a la relación entre el diagnóstico clínico y lo que puede esperarse del niño en el ámbito educativo.

CONCLUSIONES

La CAJA DE MIRAR se ha desarrollado para utilizarse en la estimulación visual y el entrenamiento de los niños. Se puede seleccionar la secuencia de las tareas visuales y cambiar el grado de dificultad.

El aprendizaje visual del niño puede controlarse por medio del registro de las respuestas.

Dado que las variables del programa pueden adaptarse fácilmente, ofrece a cualquier niño deficiente visual "algo a lo que mirar" siempre que el niño no sea totalmente ciego.

El profesor tiene muchas posibilidades cuando trata de mejorar el funcionamiento visual, siempre que piensen:

"Ver o no ver, esta es la cuestión".
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BEBES QUE APRENDEN A MIRAR

Mercé Leonhardt Gallego

Centro de Recursos Educativos Joan Amades. Servicio Atención Precoz, ONCE. Barcelona.

Los neonatos disponen de una serie de capacidades innatas, a veces es difícil de examinar su competencia, debido a que no siempre cooperan cuando se desea examinarlos.

Esta falta de cooperación procede, en parte, de limitaciones que no reflejan directamente su aptitud para percibir. Un tiempo de vigilia muy limitado, rápida fatiga, limitaciones posturales, pendiente de su equilibrio homeostático y con intereses muy distintos a los nuestros. El mundo del bebé es, obviamente, distinto del nuestro. Aquello que para él es sumamente interesante puede carecer de toda relevancia para nosotros y viceversa. Para lograr interesarle hemos de encontrar medios para conocer su mundo y lograr captar su atención. Esto exige una observación paciente, compartir tiempo y afectos, interpretación de conductas y también, por supuesto, imaginación.

VULNERABILIDAD DEL SISTEMA VISUAL

El sistema visual del recién nacido se desarrolla rápidamente y se torna cada vez más capaz. En este período de rápido desarrollo, el sistema es muy vulnerable. La falta de aporte de estímulos procedentes del entorno o una selección anómala de los mismos puede tener nefastas consecuencias.

Así, por ejemplo, si el lactante ha vivido 6 meses sin gozar de visión estructurada, es demasiado tarde para restablecerla. El niño no utilizará correctamente su capacidad. No obstante, resulta difícil determinar si el lactante no lo hace, no mira aunque pueda, o si es que no puede hacerlo. El sistema visual continua siendo susceptible de experimentar daños durante cierto tiempo. Si un ojo está perjudicado de modo que no existe aporte de estímulos, puede darse una afección permanente del sistema binocular, aún cuando el período de visión monocular no dure sino un corto período de tiempo. Esta clase de sensibilidad dura hasta el tercer año de vida.

W. Uhth off se refiere a ello diciendo "El defecto es puramente cerebral en cuanto a su índole...estos niños de corta edad han olvidado, por así decir, cómo ver; y... a causa de que en esta etapa no ha habido tiempo de que se constituya por completo el mecanismo psicofísico, la exclusión deliberada —la supresión casi siempre— de la sensación visual, desempeña un importante papel en su vida sensorial."

E indica el siguiente comportamiento:

"Al llamarle para que venga, el niño permanece al principio quieto; tan solo cuando se le pide con mayor firmeza, comienza a avanzar con lentitud y a tientas, orientándose evidentemente tan sólo por el oído, aun cuando sus ojos permanecen muy abiertos. Su línea de avance es casi siempre equivocada y tropieza con todos los obstáculos."

Los niños a los que se refería Uhthoff estaban entre los 2,6 y los 3,6 años de edad. El período máximo sin visión era de 6 meses, y esta etapa al parecer tan breve, daba lugar a los drásticos efectos que acabamos de describir. Esta puede ser una descripción adecuada para niños que han tenido visión durante el primero o los dos primeros años de vida. Sin embargo, pueden recuperar el uso de la vista, pueden recordar cómo ver, incluso tras períodos muy prolongados de ceguera."

Bower indica que en el sistema visual existen células nerviosas que sólo responden a un aporte binocular de estímulos al nacer el niño. Si se cubre un ojo, estas células nerviosas binoculares son utilizadas por el ojo destapado y con el tiempo se convertirán en células nerviosas monoculares que no responderán a la estimulación binocular. Hechos similares tienen lugar si existe restricción en cuanto al aporte de estímulos a una parte de la retina. La proyección normal desde el ojo al cerebro está muy ordenada. Si tan sólo una parte del ojo capta estímulos, dicha parte utilizará áreas cerebrales que se hallaban reservadas para las porciones no usadas de la retina. Una vez que han sido así ocupadas, dichas áreas no se recuperan, al parecer, para las mencionadas partes. Es posible que la pérdida completa de la función visual en la ceguera congénita esté causada por una ocupación de las áreas visuales del cerebro por otras modalidades sensoriales que están recibiendo impulsos.

Este autor comenta, asimismo, el hecho de que los individuos que han gozado de visión sean más capaces de utilizar mejor sus otros sentidos que los ciegos congénitos. La percepción visual temprana parece crear un conocimiento de la estructura del mundo que no puede ser proporcionado por otros sentidos. Esto puede proceder, en parte, de la deficiencias de la información procedente de ellos.

CAPACIDADES VISUALES DEL RECIÉN NACIDO

Las capacidades visuales del neonato han sido ampliamente estudiadas, especialmente por el Dr. T. B. Brazelton, en EE.UU.

Utilizando estímulos interesantes como son la cara humana y una pequeña pelota de vivo color observamos unas conductas a potenciar y unas pautas a seguir. Cuando logramos captar la atención del neonato mediante unos suaves movimientos con nuestra cara, situada a unos 20 cm. de distancia, el bebé puede seguir con la mirada los movimientos horizontales y verticales que estemos efectuando. Asimismo, puede realizar un seguimiento de la pequeña pelota oscilante que le presentamos. El criterio que establece Brazelton se basa en la disminución de movimientos fortuitos en la respuesta visual. Puede ser mantenida algunos segundos. La mirada permanece inmóvil, así como la expresión atenta de su cara. El ritmo de la respiración varía.

Los bebés pueden captar el lugar de un objeto en el espacio tridimensional, así como los cambios de posición en el espacio.

En ocasiones, un recién nacido con baja visión puede seguir con su carita la cara de su madre e intentar utilizar de algún modo su visión. Si el bebé consigue realizar alguna fugaz mirada a la cara de su madre, esta débil respuesta puede ser predictiva de una notable capacidad visual, cuando ésta es estimulada en edades muy tempranas. Sabemos las grandes dificultades que puede experimentar el bebé de baja visión y como estas respuestas, que algunos niños ofrecen en el inicio de la vida, no se pueden generalizar. Hay bebés que se esfuerzan desde las primeras semanas de vida en fijar y seguir con sus ojos la cara de su madre y, en cambio, otros la eluden, independientemente del resto visual funcional que dispongan. El descubrimiento del mundo externo vemos puede resultar para ellos algo muy estimulante y gratificante y por el que sienten vale la pena esforzarse. O bien puede resultar algo tan penoso y costoso del que es mejor prescindir.

Sabemos como el amor de sus padres, la valoración de sus capacidades, sentir su confianza y su ilusión por un futuro son la base para empezar a descubrir un mundo visual atrayente, que vale la pena ser visto aunque represente para ello un gran esfuerzo. Y, en el centro, la cara y el cariño de mamá como el primer y mayor estímulo para el bebé.

Por otra parte bebés de baja visión con dificultades o discapacidades asociadas, muestran también la necesidad de que sus conductas sean entendidas y se les proporcione unas condiciones de base, previas a la estimulación visual. Estas condiciones les van ayudar a poder estar receptivos y en buena disposición para ofrecer aquellas respuestas visuales que le sean posibles.

CONDICIONES PREVIAS EN UN TRABAJO DE ESTIMULACIÓN VISUAL CON BEBÉS Y LACTANTES

Antes de iniciar un trabajo de este tipo tendremos en cuenta:

*
Etapa de desarrollo
*
Diferencias individuales
*
Relación emocional
*
Juego interactivo
*
Espacio
*
Tiempo
*
Movimiento
*
Umbral de tolerancia
*
Observación del resto visual
Etapa de desarrollo

La información que aportan los padres sobre los comportamientos del niño, así como nuestras propias observaciones y un buen conocimiento de las diversas etapas de desarrollo nos proporcionan una valiosa información para adecuar los estímulos visuales que deberemos ir presentando de acuerdo con sus posibilidades visuales y con su edad mental.

Diferencias individuales

Cada niño, independientemente de las discapacidades por las que se halle afectado, tiene su propia personalidad y su propia forma de experimentar y vivir sus sensaciones y percepciones. Conocer cómo es el niño, cuáles son sus preferencias, qué tipo de cosas le asustan o disgustan, cómo expresa sus sentimientos, etc. son aspectos que debemos conocer y prestar atención. En niños con otras discapacidades asociadas, tendremos en cuenta la presentación de crisis epilépticas, a fin de poner gran cuidado en la presentación gradual de estímulos. Bebés con Síndrome de West, por ejemplo, serán tratados con mayor delicadeza, si cabe, realizando la aproximación de estímulos de forma más lenta y suave a fin de evitar el desencadenamiento de crisis. El hecho de conocer tanto como sea posible sobre la personalidad del niño, su temperamento y características personales, así como las afectaciones y la forma como el niño desea ser tratado, son aspectos sumamente importantes en el inicio del trabajo, pero también en un trabajo de seguimiento.

Relación emocional

Toda sesión de trabajo estará basada en la buena relación que se establezca con el niño. "Lectura" de los estados de alerta y emocionales que presenta el bebé, intereses compartidos y experiencias gratificantes favorecerán su participación activa.

Por ello, tendremos en cuenta que los bebés son muy sensibles a las emociones y sentimientos que perciben en los demás.

Las madres están siempre presentes en la sesión de estimulación visual y los contactos oculares mantenidos con ella serán favorecidos deforma especial, siendo éste el mejor camino para atraer la atención del bebé.

Juego interactivo

Teniendo en cuenta la etapa evolutiva del bebé, el resto visual que presenta y mejores posibilidades de utilización, así como su estado de alerta, propondremos sencillos y gratificantes juegos que estimulen su participación activa. Los bebés, por otra parte, no siempre están dispuestos a las propuestas que se le hacen y son ellos los que generalmente muestran indicios de la actividad o juego que desean establecer. Gran sensibilidad, disposición e imaginación serán necesarios, en todo momento, para lograr los resultados deseados.

Espacio

El espacio donde realizaremos la sesión de E.V., estimulación visual, será un espacio tranquilo, a ser posible un espacio en donde no hayan ruidos ni interferencias.

El bebé será colocado en un lugar confortable, cómodo, siendo en muchas ocasiones la falda de la madre la que ofrece mayor seguridad y confort al bebé. Si el bebé presenta espasticidad, puede ser conveniente colocarlo en una hamaquita que recoja su cuerpo y prevenga la hiperextensión de los miembros.

Tiempo

La duración de las sesiones de estimulación visual dependerá de la edad del bebé y de la integridad del Sistema Nervioso Central. Una cuidadosa atención a los estados que presenta el bebé y a la fatiga que pueda mostrar, serán reales indicadores del tiempo en que cada niño se muestre disponible para ofrecer respuestas reactivas a los estímulos que se le presenten.

Movimiento

Conocemos la capacidad del recién nacido para poder fijar e incluso seguir con sus ojos y su cabeza una cara humana o un objeto en movimiento. Los neonatos son especialmente sensibles a estos movimientos. La dimensión kinética es esencial para posibilitar a los bebés el detectar aquellos objetos de su entorno y potenciar su mirada y su atención en ellos. Posteriormente la coordinación ojo-mano, el agarre, se verán asimismo estimulados si los objetos atrayentes se mueven en su proximidad.

Umbral de tolerancia

Cada bebé tiene un personal umbral en que nos muestra su capacidad de prestar atención y no sentirse sobrecargado ante un determinado número de estímulos. Pasado este umbral el bebé pierde su equilibro y se desorganiza. Y, especialmente los bebés de baja visión con múltiples discapacidades nos muestran, en general, un menor nivel o umbral de tolerancia. Por este motivo, utilizaremos movimientos más suaves en nuestros contactos, que serán al principio más distales que proximales. Si el bebé acepta estos contactos, realizaremos movimientos cada vez más cercanos con nuestra cara y nuestras manos para captar su atención visual y estableciendo cada vez otros más estrechos y relaciónales, de acuerdo con el trabajo que pretendamos realizar.

Observación de la capacidad visual del bebé
Las funciones visuales a observar, serán las siguientes:

Capacidad óptica
*
respuesta a la luz
*
reconocimiento visual
*
enfoque
*
fijación
*
seguimientos: horizontales, verticales, circular, acomodación
Capacidad óptica-perceptiva:
*
discriminación
*
reconocimiento
*
identificación
*
interpretación
Capacidad visual-perceptiva:
*
representación simbólica
*
memoria visual
Percepción espacial:
*
posiciones espaciales
*
relaciones espaciales
*
distancia
*
coordinación ojo-mano-pie
*
imitación: posición y movimiento
Reproducción:
*
formas, líneas, dibujo
*
posiciones
Diferenciación figura-fondo Constancia

Relación del todo con las partes y partes con el todo.

Otros

Otros factores a ser observados serán el tipo y potencia de luz que el niño precisa, movimientos oculares que realiza, si existe una función bino o monocular, así como la motivación y la fatiga.

Miedos

Cierto tipo de estímulos visuales pueden asustar inicialmente al niño de baja visión. Así, hemos observado, por ejemplo, como una bola brillante de 20 cm de 0 puede asustar algunos bebés que tratan de evitarla cerrando sus ojos o retirando su cabeza hacia atrás. Aunque estos comportamientos nos muestran una cierta capacidad visual presente, es aconsejable usar bolas de menor tamaño u otro tipo de material que favorezca una mejor aceptación y potencien sus primeras miradas.

Kit de estimulación visual Leonhardt.

El objetivo básico de la estimulación es, en principio, que el niño inicie una funcionalidad visual y confiera un significado a los estímulos visuales que recibe, de modo que pueda llegar a formar un proceso visual y que éste sea potenciado al máximo.

Otro objetivo consiste en ayudar al bebé a descubrir la alegría de mirar y ver, de potenciar su curiosidad, a experimentar con sus ojos, sus manos y todo su cuerpo, las posibilidades que le ofrece su entorno y que mejor pueden estimular no sólo su visión y su inteligencia, sino también su personalidad.

El Kit de Estimulación Visual se halla formado por una serie de sencillos materiales de probado resultado y que hemos utilizado y testificado durante más de quince años con bebés de baja visión, con o sin discapacidades asociadas. Este material ha sido creado con la finalidad de potenciar el funcionamiento visual y proporcionar una respuesta con un material adecuado a las necesidades de los más pequeños.

Mediante este material, consistente en linternas adaptadas, juguetes luminosos, luces de tráfico, brillantes panderetas, caja luminosa de Braille, bolas, guirnaldas de gran poder hipnótico, etc., se observará el resto visual del bebé y se trabajará su potenciación en sesiones individuales mediante la relación y el juego, siguiendo las condiciones de base anteriormente mencionadas.
ESTIMULACIÓN DE LA VISION: PROGRAMA EN VÍDEO PARA LA MOTIVACIÓN DE PADRES Y OTROS CUIDADORES DE NIÑOS PEQUEÑOS CON RESTO VISUAL

Markéta Skalická, Terezie Hradilková, Eva Brozová

Early Intervention Center in Prague, Czech Union of Blind and Partially Sighted. Hastalská 27,110 00 Praha 1, Czech Republic

Según la creencia general, por medio de la visión obtenemos alrededor del 80% de la información sobre el entorno que nos rodea y sobre nosotros mismos. Por lo tanto, si la función de la visión es deficiente, la información que se recibe es también deficiente.

De acuerdo con los últimos trabajos de investigación sobre la función cerebral (Wiesel, Hubel, Hyvárinen, etc.) se admite que el período más importante del desarrollo de las funciones visuales es el de los tres primeros años de la vida humana. Si hay algún obstáculo en la percepción normal de los estímulos visuales, la visión funcional no se desarrolla en absoluto o lo hace de forma inadecuada.

Cuando la visión es deficiente en la primera infancia, hay un gran riesgo de que el desarrollo general del niño se vea influido negativamente.

Para darle a un niño la oportunidad de desarrollarse de la forma más normal posible es necesario evaluar y estimular su visión. La capacidad de ver y mirar es una habilidad aprendida. Los niños con visión normal disfrutan de suficientes estímulos en el espacio que les rodea, para animarse a utilizar la visión. Para los niños con visión deficiente, el entorno habitual no les proporciona estímulos suficientes para motivarles a usar la visión y la imagen deficiente no les aporta la información necesaria para construir una representación adecuada del mundo. Necesitan una ayuda especial para aprender a utilizar su visión, aunque sea escasa.

Para conseguir buenos resultados del programa de estimulación de la visión, es muy importante la participación de un equipo de profesionales (oftalmólogo, asesor de intervención precoz, terapeuta-rehabilitador en baja visión, fisioterapeuta, profesor de preescolar). Pero no puede tener éxito sin la aceptación y la comprensión por parte de los padres. Son las personas más importantes para el niño en este período concreto de la vida y son los que le proporcionan la mayor parte de los estímulos en sus actividades diarias.

Por esto es fundamental motivar a los padres para que proporcionen al niño los estímulos adicionales específicos que no se emplean con los niños de visión normal. Necesitan una explicación clara y sencilla de cuál es la etiología de la deficiencia visual, cómo afecta ésta a la función visual y cómo pueden ayudar a su hijo a utilizar la visión en la vida cotidiana. Sólo si comprenden y confían en el profesional que viene con recomendaciones y consejos, pueden facilitar a su hijo la estimulación adecuada.
Un programa de estimulación individual bien preparado para el niño, requiere una correcta evaluación de la función visual del momento. El programa debe adaptarse al niño, desarrollar sus aptitudes potenciales y evitar la sobreestimulación. Es importante evitar las actividades de estimulación en áreas en que el niño no puede tener éxito. Un programa de estimulación no adecuado puede llevar al niño al fracaso, producirle estrés y desalentar a los padres.

Los servicios del Centro de Estimulación Precoz en Praga incluyen el programa de estimulación de la visión que se ha puesto en marcha recientemente (1993) gracias a la información aportada por los profesionales de más amplia experiencia en este campo (Gerti Jaritz de Austria, Lea Hyvárinen de Finlandia, Jean Gardier de Estados Unidos, profesores de la Perkins School for Blind en Estados Unidos).

El programa ofrece a los padres: visitar al oftalmólogo especializado en niños con baja visión, acompañados del asesor de intervención precoz o del terapeuta-rehabilitador en baja visión, asesoramiento durante las visitas a domicilio, consultas con el instructor en el centro, consultas individuales durante la estancia de una semana de las familias con niños que sufren deficiencias visuales y seminarios para los padres sobre la estimulación de la visión.

Durante las visitas al oftlamólogo, éste explica a los padres la naturaleza de la deficiencia visual del niño, las posibilidades de tratamiento y las perspectivas de la afección ocular y el efecto de la deficiencia sobre la función visual. El oftalmólogo, los padres y el asesor o instructor desarrollan un plan general de estimulación de la visión residual para el niño.

En las visitas periódicas domiciliarias, el asesor observa al niño en compañía de sus padres y busca el camino y los métodos adecuados para estimular la visión del niño. El asesor pide a los padres que le informen de sus observaciones, da recomendaciones de actividades concretas, aconseja, muestra o presta a los padres juguetes y ayudas especialmente desarrollados y adaptados (por ejemplo, luminosos, muy contrastados, de colores brillantes).

Durante las estancias de rehabilitación de una semana de las familias con niños que sufren deficiencias visuales, organizadas por el Centro de Intervención Precoz dos veces al año, el niño y sus padres tienen acceso a la evaluación individual y a consultas con el terapeuta en baja visión.

Los padres que están interesados en acudir al centro van de forma periódica a ver al terapeuta-rehabilitador en el mismo. Recibe al niño, en compañía de sus padres, en la sala de juegos, que está equipada de manera que el niño y los padres se sientan cómodos. El instructor evalúa las funciones visuales del niño utilizando una serie de juguetes y herramientas para valorar el tamaño y el nivel de contraste de los objetos que el niño sigue y a qué distancia. Durante las siguientes sesiones, el instructor enseña al niño las habilidades en el uso de la visión residual y da instrucciones a los padres de cómo fomentar el uso de la visión por parte del niño en el hogar. La ventaja de las visitas al centro es que dispone de aparatos especiales, utilizados en un cuarto oscuro, como la caja de luz negra o la consola audiovisual, que pueden ayudar a motivar al niño para que utilice la visión o simplemente hacerle consciente del residuo de la función visual. Estos aparatos no pueden llevarse al hogar familiar.

El centro de intervención precoz organiza periódicamente (una vez cada tres meses) seminarios para padres y todos los años hay en el calendario un seminario sobre estimulación de la visión. Es muy importante para los padres hacerse una imagen, aunque sea aproximada, de cómo ve su hijo. Con esta finalidad utilizamos hojas de simulación. Los padres perciben lo exigente que resulta la concentración en la tarea visual, lo rápidamente que se cansan. Descubren que la coordinación visomotriz al realizar las actividades normales es difícil y que necesitan más tiempo para cualquier tarea. Pueden descubrir por sí mismos cómo las habilidades visuales mejoran por la simple adaptación del entorno, por ejemplo, colocando el objeto sobre un fondo en contraste o aumentando la iluminación del objeto.
En nuestro programa en vídeo para padres, tratamos de explicarles la metodología de la estimulación de la visión y los pasos graduales:

Primer paso: Motivación.

Se supone que el niño que ha de utilizar la visión tiene que estar motivado. Comenzamos con actividades que son interesantes para el niño. Pueden ser estímulos auditivos, táctiles o de movimiento que conectamos gradualmente con el estímulo visual. Es una situación de juego para el niño igual que para la madre.

Segundo paso: Centrar la atención.

Es necesario dar al niño mucho tiempo para que sea capaz de centrar su atención en el objeto que se le muestra. La reacción al estímulo no siempre tiene que ser grande.

Tercer paso: Fijación.

Cuando el niño llega a interesarse por el estímulo de la visión lo busca, a pesar de ello le resulta muy difícil fijarse en el objeto, por ello es deseable repetir la presentación del estímulo. A veces parece que el niño mira en una dirección diferente de la del estímulo, pero podría estar utilizando la pequeña parte residual de su campo visual en la periferia.

Cuarto paso: Búsqueda y seguimiento de objetos en movimiento, desplazamiento de la atención.

Cuando un niño es capaz de fijarse en un objeto, comenzamos a enseñarle a desplazar la atención de un objeto a otro.

Quinto paso: Coordinación sensomotriz.

La coordinación del movimiento y el seguimiento visual del movimiento es un proceso muy complicado, requiere una gran concentración por parte del niño. El niño, muy frecuentemente, se fija primero en el objeto, después vuelve la cabeza o cierra los ojos y se concentra en el movimiento, sin control visual. Sólo después de algún aprendizaje aprende a seguir el movimiento por medio de la visión.

Sexto paso: Orientación en el espacio.

Incluso un residuo muy pequeño de la función visual puede ayudar al niño a encontrar su posición en el espacio, puede descubrir dónde está la ventana, dónde está la luz del techo, los muebles grandes suponen grandes obstáculos en el camino de la luz y puede encontrarla.

Séptimo paso: Orientación en un área sobre el escritorio, próxima y reducida.

Enseñamos al niño a localizar objetos en un área reducida por medio de una sistemática exploración minuciosa de la misma. Comenzamos buscando un objeto grande dentro del área y reducimos gradualmente el tamaño y el contraste y aumentamos la cantidad de objetos.
Octavo paso: Discriminación y reconocimiento de formas, dibujos y pictogramas.

El niño que puede localizar los objetos en el área reducida, está aprendiendo de forma gradual a discriminar objetos tridimensionales, después las formas en dos dimensiones, dibujos sencillos de objetos y pictogramas muy conocidos, y reconocerlos.

En el vídeo incluimos los criterios básicos para las ayudas a la estimulación de la visión:

—
tamaño (normalmente debe ser más grande)
—
forma sencilla
—
estructura del dibujo sencilla (sin mucho detalle)
—
énfasis en las partes esenciales del objeto
—
contornos gruesos y oscuros de los objetos y dibujos [por ejemplo LH dolí (muñeca de la LH) Lilly y Gogo, libros infantiles]
—
contraste y fondo sencillo
—
iluminación (más o menos luz individualmente, evitar el deslumbramiento)
CONCLUSIÓN
La finalidad del método de estimulación de la visión es fortalecer el desarrollo de las funciones visuales. No se pretende enseñar únicamente para la finalidad del aprendizaje, utilizando la visión en condiciones especiales para actividades especiales. Lo más importante para el desarrollo del niño es incorporar los métodos y los principios de la estimulación de la visión en la vida cotidiana y hacer que la vida de toda la familia resulte tan normal como sea posible, proporcionando a todos la alegría y la satisfacción del juego.
LA PERCEPCIÓN VISUAL PUEDE MEJORARSE MEDIANTE LA LUZ

A. BUYCK, T. SWINNEN, R. EVENS

University Hospital St. Rafael Kapucijnenvoer 33, B-3000, Leuven. Belgium.

INTRODUCCIÓN

La luz mejora la percepción visual. El sol, nuestra fuente de luz natural, nos muestra el mundo en todas sus formas y colores. El hombre ha inventado la luz artificial. Por lo tanto, éste puede mejorar la comodidad visual cuando la luz que está a su alcance es nula o insuficiente. Cuanto más se parezca la luz artificial a la natural, mejor. Los científicos han avanzado mucho en la imitación del sol. Hi vision, una nueva lámpara diseñada por Sylvania pie (Ingeniero W. De Bosscher por ejemplo) tiene un contenido espectral comparable al espectro del sol. El objetivo era buscar una lámpara capaz de mejorar la comodidad de lectura y la capacidad visual más que ninguna otra lámpara existente. La iluminación también forma parte de la rehabilitación de la baja visión. La elección de la luz correcta es una cuestión personal. Los asistentes sociales a menudo acumulan experiencia propia a este respecto. En el centro de rehabilitación de deficientes visuales, Hospital Universitario de Lovaina, una de nuestras ocupaciones principales consiste en comprobar las ventajas que aporta a un deficiente visual la iluminación local del entorno de trabajo. En casi todas las ocasiones descubrimos que en la práctica una luz "de lectura" individual puede ser muy útil.

También se nos permitió probar la nueva lámpara, por cuyos resultados teníamos gran curiosidad.

LA ELECCIÓN DE UNA LAMPARA CORRECTA

Con respecto a la elección de una lámpara correcta, debemos tener en cuenta algunas reglas generales:

1.
¿Qué clase de actividad debe permitir la luz?
(por ejemplo, para coser hace falta más luz que para cocinar, leer un periódico exige una mejor iluminación más intensa y mejor que leer una tarjeta postal).
2.
¿En qué difiere el entorno de trabajo de los alrededores?
Para lograr una buena percepción, debe proporcionarse una mejor luminosidad en el campo de visión directo que en sus alrededores. El lugar de trabajo debe estar iluminado directamente (1.000-1.800 lux). Aconsejamos una luz envolvente suave, uniforme e indirecta, justo suficiente para permitir ver todos los objetos (250-300 lux).

Las propiedades de absorción o de reflexión del material del espacio de trabajo son importantes. Deben evitarse los molestos reflejos, a lo que se denomina cegado indirecto.

3.
Requisitos de la fuente de luz.
Demasiada luz directa puede ser cegadora. Si el ojo recibe demasiada luz de la lámpara, más de la que puede soportar, se producirá una pérdida adicional de resolución visual. En concreto, los pacientes que sufren de un medio ocular no transparente resultan más afectados por este fenómeno. La luz apantallada por medio de rejillas reflectoras o lámparas que reflejen hacia arriba impiden la incidencia directa de la luz, que también puede reducirse mediante un accesorio adecuado que permita inclinar la fuente de luz alejándola de los ojos, a la vez que se mantiene la iluminación del espacio de trabajo. En lo que respecta a los deficientes visuales, es aún más importante tener en cuenta la distancia de trabajo. El flujo de luz que ilumina el espacio de trabajo es inversamente proporcional al cuadrado de la distancia a la fuente luminosa. Por lo tanto, si la distancia de trabajo es de 10 centímetros, la iluminación aumenta cien veces, lo cual es enormemente cegador.

4.
El sistema de aumento: cada sistema de aumento tiene su propia distancia de trabajo, lo cual influye en la elección.
ELEMENTOS A TENER EN CUENTA PARA ELEGIR LA LUZ LOCAL

1.
Tipo de lámpara
Para la iluminación local, es preferible una luz fría, no lámparas incandescentes o halógenas. Las lámparas de este tipo producen calor cuando la distancia de trabajo del paciente es pequeña o cuando se utilizan durante largos períodos de tiempo. Por lo tanto, el calor es el motivo por el que estas lámparas no son adecuadas, aparte de la molesta reflexión y las sombras, así como una difusión irregular.

Durante las consultas de baja visión se utilizan 3 tubos fluorescentes de 8 watios. Las lámparas tubulares difunden bien la luz y no producen sombras.

2.
Color de la luz
La luz de cada lámpara tiene un color distinto, que varía desde la luz diurna (por ejemplo, luz fría con una temperatura de color de 6.500 °K) hasta la luz blanca caliente (temperatura de color de 2.650 °K). Entre ellas, el paciente puede elegir varios colores de luz.
3.
 Posición de la luz
Acerca o alejar una lámpara puede aumentar o reducir, respectivamente, la superficie de trabajo iluminada, pero también puede aumentar la intensidad de la luz. Un accesorio flexible es importante. Él brazo de la lámpara debe tener una longitud suficiente y la propia lámpara debe poder inclinarse con facilidad.

Para los niños es recomendable una lámpara con una pinza (o una abrazadera), ya que permite fijar la lámpara al escritorio o la mesa de lectura sin correr el riesgo de que se caiga. El ángulo de incidencia de la luz debe ser tal que la luz brille hacia afuera de los ojos. Puede aplicarse el siguiente truco para comprobar si la posición de la lámpara es correcta: reemplace el elemento de lectura por un espejo real; si no se ve una lámpara cegadora en el espejo, el ángulo es correcto. Para una persona diestra con deficiencia visual que desee escribir, la luz debe venir desde una posición un poco en la parte superior izquierda, de tal manera que la sombra de los brazos sobre el papel sea lo más pequeña posible.

ELEMENTOS SOBRE LOS QUE NO TENEMOS INFLUENCIA

1.
La edad del paciente: la necesidad de luz aumenta proporcionalmente a la edad. Esto también les ocurre a los deficiente visuales.
2.
La afección: compartimos algunas experiencias nuestras con ustedes. Los pacientes que sufren degeneración macular senil a menudo presentan un escotoma central en la fase final. Normalmente también presentan opacidades del cristalino. Cuanto más grande sea el escotoma, mayor será la necesidad de luz adicional, a causa de la mayor necesidad de contraste. Dado que estas personas, a causa del escotoma, dependen de ayudas para el trabajo con una corta distancia de trabajo, la fuente de luz debe estar alejada de sus ojos.
Una situación similar ocurre cuando están presentes otros defectos del campo de visión, como hemianopsia, glaucoma, atrofia óptica.

Los pacientes de retinosis pigmentaria eligen de manera alternativa más o menos iluminación local, según el grado de degeneración de los bastones y los conos.

Los pacientes diabéticos, en particular aquellos que han sufrido tratamiento con láser, a menudo son fotofóbicos. Aproximadamente la mitad de ellos prefieren la iluminación local combinada con gafas de filtro coloreadas (CPF 511 nm).

ESTUDIO

En los meses de abril y mayo (1996), llevamos a cabo una breve investigación de una nueva lámpara halógena presentada por Sylvania, en la que participaron 60 personas. Se completaron 46 historiales de una manera representativa. No se llevó a cabo una selección rigurosa: sencillamente pedimos su cooperación a los pacientes que visitaron el centro para realizar ejercicios de lectura entre el 1 de abril y el 15 de mayo. Evidentemente no pudimos admitir a los pacientes que dependían de una lente para leer la televisión. El objetivo del estudio era descubrir si la nueva lámpara también servía para los deficientes visuales. Se probaron cuatro lámparas, que compartían la característica de ser lámparas de escritorio compactas.

1.
Una lámpara de tubo fluorescente compacta (CFT)
—
Temperatura de color: 4.000 °K
—
Luz fría
—
11 W
—
No antirreflectante
—
Accesorio: T 88
—
2.815 BEF
—
Larga duración: 8.000 horas
2.
Dos lámparas de tubo (TL)
—
Temperatura de color: 4.000 °K
—
Luz fría
—
8W
—
Rejilla antirreflectante
—
13.090 BEF
—
Larga duración: 8.000 horas
3.
Lámpara Hivision (HIV)
—
Temperatura de color: 6.000 °K
—
Luz fría
—
30 W
—
Antirreflectante
—
Aprox. 2.000 BEF (?)
—
Duración: 5.000 horas
—
Gran distribución de la luz
4.
Halógeno (H)
—
Temperatura de color: 3.000 °K
—
Luz caliente
—
50 W
—
No antirreflectante
—
Accesorio: T 50
—
4.715 BEF
—
Corta duración: 2.000 horas
—
Iluminación (puntual)
ILUMINACIÓN IDEAL:
—
Luz fría
—
Contenido espectral igual que el del Sol
—
Iluminación extensa y uniforme
—
Mínimo de sombra
—
Antirreflectante
—
Accesorio flexible
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figura 1. Patologías
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Figura 2. Elección de luz de lectura
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Figura 3. Elección de luz de lectura
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Figura 4. Elección de luz de lectura
MÉTODOS

La prueba se llevó a cabo sin iluminación adicional. Había luz solar, pero las ventanas tenían persianas. Se permitía al paciente utilizar su medio de ayuda para leer el texto, compuesto por una plantilla y un artículo de periódico, que se le presentaban en la misma mesa de lectura y con la misma inclinación. Los dispositivos ópticos utilizados no tenían un sistema de iluminación propio. La intensidad de la luz era de 1.000 lux, medida con un fotómetro y según las sugerencias del Comité Nacional de Bélgica de Iluminación.

Se llegó a 1.000 lux colocando las lámparas a una distancia de 27,5 cm (CFT), 32,5 cm (TL), 36 cm (HIV) y 30,5 cm (H). Las lámparas se probaron siguiendo una secuencia aleatoria para cada paciente, a fin de que ésta no pudiera afectar a su opinión. Después de cada ejercicio de lectura, el paciente debía responder a unas preguntas relativas a la cantidad de luz, su distribución, deslumbramiento o calor.
RESULTADOS

Los resultados se documentan en las figuras 1, 2, 3 y 4.

Dividimos a los pacientes en grupos con arreglo a su problema: degeneración tapetorretinal (10), degeneración macular causada por la edad (24) y otras (13). La edad media por grupo era respectivamente de 45, 60 y 75, una buena representación del grupo de la tercera edad.

1.
CFT (T 88) fue elegida como la mejor por todos los grupos. Esta lámpara ofrece una buena distribución de la luz sin demasiadas sombras. No irradia calor y el accesorio permite inclinar la luz para alejarla de los ojos.
2.
Las lámparas Hivision y TL (T 50) terminaron empatadas. El principal comentario con respecto a la TL era que no daba demasiada luz (si bien las lámparas no eran nuevas). La inclinación de la lámpara era difícil. La lámpara Hivision causaba demasiada sombra cuando la distancia de trabajo era corta, lo que supone un obstáculo para la distribución de la luz. Los pacientes indicaban cegado. No hay calentamiento. El accesorio del prototipo no era muy práctico y no permitía inclinarlo.
3.
La lámpara halógena no tuvo buena acogida. Demasiada luz, demasiado cegadora, demasiado caliente, dolorosa para los ojos, fueron algunas de las críticas vertidas.
Estos hallazgos coinciden con nuestra experiencia diaria de que el deficiente visual prefiere una luz de lectura fría y fácil de inclinar. La luz halógena es mejor para la iluminación general indirecta. Incluso hemos mostrado a la luz halógena como un ejemplo negativo de iluminación local. En la Tabla 1 se ofrecen las características de una luz ideal.

CONCLUSIÓN

Extraer conclusiones de un grupo de 50 pacientes es un poco prematuro. Éste es sólo el primer paso en una investigación más extensa. Sólo hemos incluido una actividad de lectura, lo cual no dice nada acerca de la iluminación empleada para otros hobbies, como dibujo o costura, para los cuales a veces se utiliza una distancia de trabajo más grande. CFT parece una lámpara muy recomendable. Además, no es cara y es fácil de encontrar. La lámpara Hivision sin duda tiene una variada gama de aplicaciones. En el caso de distancias de trabajo cortas, como el prototipo, la lámpara no sería la preferida. El accesorio tiene mucha importancia y aún puede mejorar a la lámpara. No obstante, muchos pacientes piensan que la iluminación halógena es la mejor y es imposible persuadirles de lo contrario. En este caso, nosotros aconsejaríamos la lámpara Hivision.
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Formación especializada para la intervención en baja visión

PROGRAMA INTERNACIONAL DE FORMACIÓN PARA TERAPEUTAS EN BAJA VISIÓN

Órjan Báckman

Director de Estudios, B.A./Ed., M.A./Ed., Investigador, Stockholm Institute of Education, Department of Special Education, Box 47308, S-100. 74 Stockholm, Sweden. email:orj anbackman@his.se

INFORMACIÓN PRELIMINAR

En Suecia se produjo un gran avance en la filosofía de la educación para la baja visión al principio de la década de 1970. El presentador de esta ponencia y su colega, el Sr. Krister Inde, introdujimos ideas, programas de formación y planes para el desarrollo futuro. Por todo el país se fundaron clínicas para baja visión y se creó una nueva profesión: terapeuta en baja visión. La educación de los futuros terapeutas se inició en 1976 en el Instituto para la Educación de Estocolmo, dependiente del Departamento de Educación Especial. El presentador asumió la responsabilidad del programa y se ha hecho cargo de la educación ininterrumpidamente desde entonces, salvo períodos de trabajo en el extranjero.

La educación de los terapeutas en baja visión en Suecia no tiene aún parangón. Hay pocos ejemplos de una formación análoga en el resto del mundo. El modelo sueco de (re) habilitación/adiestramiento en baja visión ha sido muy bien recibido y "exportado" a varias naciones. A lo largo de los años, alumnos de muchos países —tanto desarrollados como en vías de desarrollo— se han educado en Suecia. Hasta ahora, el principal problema ha sido el idioma, pues la educación se impartía en sueco y los alumnos extranjeros debían dedicar horas extra a su aprendizaje, al menos a nivel básico.

Actualmente, como consecuencia de la creciente internacionalización, el sistema universitario sueco imparte cursos en idiomas extranjeros —sobre todo inglés—, ya que Suecia es un estado-miembro de la Unión Europea y participa en muchos programas educativos paneuropeos.

Uno de los primeros cursos en inglés es el de terapeuta en baja visión, ya que Suecia (junto con algunos otros países) ocupa una posición destacada en el campo de los servicios de baja visión. Los programas de educación en baja visión están documentados, por ejemplo, en el libro Low Vision Training, del que son autores el presentador y Krister Inde, traducido a ocho idiomas y con amplia distribución en muchos países. Los resultados del "modelo sueco de adiestramiento en baja visión" fueron convincentemente documentados por proyectos de investigación, como por ejemplo "Reading skills after rehabilitation of visually handicapped" (Técnicas de lectura tras la rehabilitación de discapacitados visuales), que abarca el período 1988-1994 y aún no presentado oficialmente, del cual somos autores el presentador de esta ponencia y otros investigadores, y por "Results of low visión rehabilitation", disertación de la Dra. Ulla Nilsson (1990).

Se calcula que hay en el mundo hoy en día unos 55 millones de discapacitados visuales. En los países desarrollados, el grupo más numeroso lo constituyen los ancianos deficientes visuales, mientras que en los llamados países en vías de desarrollo predominan los niños con problemas visuales. Sin embargo, la mayoría de los discapacitados visuales del mundo tienen visión residual útil. Por ejemplo: hasta el 20 por ciento de los niños que acuden a las escuelas especiales para ciegos tienen visión que podría usarse en actividades cotidianas, según estadísticas de la OMS. No obstante, a los discapacitados visuales de muchos países raras veces se los estimula para que desarrollen su visión residual útil, cuya existencia no suelen tener en cuenta ni los médicos ni los educadores, ni tampoco las autoridades responsables. El principio educativo predominante es enseñar a todos los discapacitados visuales como si fueran ciegos totales. La razón principal radica en la formación de los profesores de discapacitados visuales que aún prevalece en muchos países. Se les enseñan únicamente métodos para los ciegos, pues se ignora la pedagogía para la baja visión. El Programa Internacional para Terapeutas en Baja Visión contribuirá —así lo esperamos— a modificar esta situación, ya que su objetivo es formar a personas selectas para que sean los primeros terapeutas en baja visión en sus países respectivos, donde podrán crear y desarrollar servicios y adiestramiento en baja visión.

El gobierno sueco proporcionó los fondos necesarios para analizar las condiciones de establecimiento de este programa, para realizar los contactos necesarios y para el diseño y preparación del curso. El ponente se hizo responsable de la tarea, iniciada en 1993. Se presentó una propuesta a "Sida" (siglas de "Swedish International Development Agency"), que la aprobó. El curso se anunció asimismo en el congreso internacional sobre baja visión celebrado en Groningen, Países Bajos, en 1993. Ha despertado un gran interés en todas partes del mundo, y se han establecido contactos con 54 países.

REQUISITOS DE ADMISIÓN

Los requisitos de admisión en el curso son los siguientes:

*
Haber recibido formación básica a nivel de facultad/ universidad como:
—
profesor especial (preferiblemente en el campo de la discapacidad visual) o
—
enfermero/a con formación adicional en oftalmología/oftalmiatría = enfermero oftálmico u
—
ortóptico (especialista en visión binocular y en problemas de ambliopía infantil) o
—
terapeuta de reeducación o
—
tener otras titulaciones equivalentes a las anteriormente reseñadas.
Los aspirantes tendrán una experiencia profesional de tres años como mínimo, en sus diferentes campos.
Su admisión al programa tendrá que estar recomendada por alguna autoridad oficial o por una organización internacional reconocida.

Los aspirantes conocerán perfectamente el inglés, ya que se espera no sólo soltura en la conversación sino que puedan leer textos de nivel avanzado y redactar y presentar en inglés diversos proyectos de investigación.
LOS PARTICIPANTES EN EL CURSO

El primer curso comenzó en agosto de 1995. Actualmente, participan en este programa de estudios veinte alumnos de dieciséis países de África, Asia, Europa y Suramérica (Botswana, Brasil, República Checoslovaca, Estonia, Ghana, Hungría, Islandia, Costa de Marfil, Kenia, Lituania, Malawi, Pakistán, Sri Lanka, Tanzania, Tailandia, Zimbabwe). El Instituto para la Educación de Estocolmo subvenciona los costes de la enseñanza, y Sida paga el alojamiento de los alumnos procedentes de países en vías de desarrollo, de otros países centroeuropeos y de Europa del Este. Los demás participantes deben hacerse cargo de sus gastos o, alternativamente, obtener fondos de sus propios países o de diversas organizaciones.

DISEÑO, ORGANIZACIÓN Y METAS DEL PROGRAMA

El programa está destinado a satisfacer las muchas y heterogéneas necesidades y demandas previstas. La formación se impartirá a tres niveles: básico, intermedio y avanzado. Habrá países para los que bastará una formación básica, y otros que exijan a sus participantes que superen los tres niveles. La organización del curso permite distintas opciones a los participantes. Por ejemplo, pueden completar el primer módulo básico, realizar luego trabajo de campo durante cierto tiempo para adquirir experiencia práctica y posteriormente continuar estudiando los demás módulos.

Los tres módulos son los siguientes: Módulo I (básico), Módulo II (intermedio, basado en el módulo I) y Módulo III (avanzado, basado en los módulos I +11). (Hay programado un Módulo IV adicional para quienes deseen obtener el título de Master).

Los participantes deben residir en Suecia durante un año académico (dos semestres, Módulos I +11) y el último y tercer semestre (Módulo III) en sus países de origen respectivos. Se ha previsto que el Módulo III se dedique a la práctica: a la experiencia práctica de la rehabilitación en el entorno habitual de cada participante, orientada a la realización de una tesis de investigación. Cada Módulo abarca 20 semanas y equivale a 20 créditos, según nuestro sistema de evaluación académica. El programa íntegro, incluidos los tres módulos, abarca tres semestres (un año y medio = 60 créditos; si se opta por el Módulo IV, se cursan dos años = 80 créditos).

El Módulo III (y el Módulo IV previsto) se impartirán en la modalidad de educación a distancia. Los participantes contarán con el apoyo y la supervisión del Instituto para la Educación de Estocolmo, en especial en todo lo relativo a sus proyectos de investigación. La comunicación entre los alumnos y sus tutores suecos se hará por los siguientes medios: clases e información grabada en vídeo, por internet, correo electrónico, fax, o carta, teléfono, correo diplomático, etc., según cada situación. Los participantes tendrán acceso a supervisores suecos, reconocidos por el Instituto para la Educación de Estocolmo. Se prevé que los exámenes finales y las presentaciones de los proyectos de investigación tendrán lugar en tres continentes: África, Asia y Europa, en noviembre-diciembre de 1996.

El principio orientador del programa es que los participantes de distintos países y culturas puedan beneficiarse al máximo, y asesorarles para establecer servicios de baja visión allí donde los recursos son escasos o inexistentes. El programa hace hincapié además en los aspectos pedagógicos de la rehabilitación, como clave del éxito, y fomenta un enfoque multidisciplinar de los servicios de baja visión, donde la comunicación entre los equipos y la flexibilidad son fundamentales.

Se impartirán cursos y adiestramiento a los participantes que les permitan:

*
trabajar de acuerdo con la estructura de la educación especial y (re)habilitación establecida en las regiones/los países donde residirán en el futuro;
*
considerar los servicios de baja visión desde una perspectiva más amplia de la educación especial;
*
desarrollar unos servicios de baja visión eficaces, teniendo en cuenta la situación local;
*
comprender el desarrollo motor, mental, emocional, educativo y social del individuo que padece una disminución de la visión en los primeros años de vida o más tarde;
*
comprender el papel psicológico del individuo con baja visión;
*
fomentar la percepción integradora de la persona con baja visión;
*
comprender las desventajas adicionales que influyen en la persona con baja visión;
*
comprender la situación de la persona con baja visión en el hogar, en el colegio, en el trabajo y en el tiempo de ocio;
*
identificar y evaluar las diferentes necesidades de las personas con baja visión;
*
planificar, organizar, realizar, seguir, documentar y evaluar programas de estimulación/adiestramiento que sean adecuados y beneficiosos para cada individuo;
*
conocer a fondo los enfoques educativos adaptables a personas con baja visión de distintas edades;
*
trabajar individualmente y en grupo (trabajo en equipo), y en otras formas de colaboración;
*
desarrollar la imaginación, la creatividad y la iniciativa al tratar a pacientes con baja visión.
CONTENIDOS PRINCIPALES DEL CURSO

En todos los módulos se hallarán la mayor parte de las materias, aunque en el primer módulo sólo se imparten algunas. Es decir, el contenido de los Módulos II-III (IV) consiste en ampliaciones de las materias introducidas en el Módulo I, para desarrollar y profundizar en los conocimientos y técnicas básicos ya aprendidos. A continuación figura el esquema general de las principales materias y estudios que incluyen.

MATERIAS PRINCIPALES (y estudios que incluyen)

	ORIENTACIÓN INTRODUCTORIA (1 crédito) Introducción a los estudios. Inglés -trabajo. Vocabulario de baja visión.
	Módulo I

0,5
	II
0,5
	III

—

	INFORMACIÓN CONTEXTUAL SOBRE BAJA VISION (3 créditos) Concepto de baja visión. Servicio de baja visión multidisciplinar global. El papel del terapeuta en baja visión. Aspectos psicológicos y sociales de la baja visión.
	1,5
	1
	0,5

	EVALUACIÓN Y ADAPTACIONES DE BAJA VISIÓN (10 créditos) Oftalmología/ Oftalmiatría. Óptica y ayudas ópticas. Ergonomía. Luz. Evaluación clínica y funcional.
	Módulo I

4
	II
4,5
	III
1,5

	PEDAGOGÍA PARA BAJA VISIÓN (10 créditos) Adiestramiento en baja visión. Consideraciones educativas en relación a niños con baja visión. Aspectos geriátricos de la baja visión.
	4
	4,5
	1,5

	SUPERVISIÓN, TEMAS DE GESTIÓN, RECURSOS LOCALES (2 créditos) Orientación, asesoramiento y servicio consultivo. Temas de gestión; organización de servicios de baja visión y servicios auxiliares en los respectivos campos de acción de los alumnos.
	Módulo I

0,5
	II
1
	III
0,5

	INVESTIGACIÓN (20 créditos) Investigación sobre baja visión. Métodos de investigación.
	Módulo I

3
	Módulo II

2
	Módulo III

5
	Módulo IV

10

	PROYECTO DE INVESTIGACIÓN
(20 créditos) Realización de una tesis de investigación.
	2,5
	2,5
	5
	10

	PRÁCTICA (14 créditos)
	Módulo I
4
	II

4
	III

6
	IV

—

	TOTAL CRÉDITOS
	20
	20
	20
	20


ENSEÑANZA Y MÉTODOS DIDÁCTICOS; TEXTOS PROGRAMADOS

La enseñanza y los métodos didácticos empleados durante el programa incluyen conferencias, demostraciones, debates/trabajo en grupo, ejercicios prácticos dirigidos por el profesor o por los mismos participantes, estudio de historias clínicas, proyectos relacionados con visitas de estudio y/o estudios en campo, representación de roles, etc. Se fomenta un enfoque pedagógico orientado a la resolución de problemas y al futuro trabajo profesional de los participantes en sus entornos específicos.

La planificación se lleva a cabo en estrecha colaboración con los participantes. El contenido de las materias estudiadas debiera adaptarse a sus necesidades, teniendo en cuenta su muy diversa procedencia. Se espera su participación activa en todas las fases del programa; la asistencia obligatoria es una condición básica para lograrlo. Los alumnos asumen la responsabilidad de sus estudios, mientras que los profesores/tutores son responsables de facilitarles la tarea, proporcionándoles el apoyo y estímulo necesarios.

Se proporciona una bibliografía global de las principales materias del curso, anteriormente mencionadas. Aproximadamente 20 horas semanales están dedicadas a las conferencias y 20 horas semanales al estudio individual.

EVALUACIÓN DE CONOCIMIENTOS Y TÉCNICAS; CRITERIOS PARA LA CONCESIÓN DE TÍTULOS

Los exámenes son tanto teóricos como prácticos, escritos u orales o una combinación de ambos tipos. Los resultados se clasifican en Suspenso, Aprobado, o Aprobado con mención honorífica. A los participantes que hayan cursado el Módulo I (20 créditos) o los Módulos II+III (40 créditos) se les expedirá un Certificado de Educación Especial: Terapia en Baja Visión. A los participantes que hayan completado satisfactoriamente los Módulos I+II+III (60 créditos) se les expedirá un Diploma. Se otorgará el Título de Licenciado

(120 créditos) en Educación Especial: terapia en baja visión, a quienes, además de completar satisfactoriamente los anteriores, se les reconozcan los estudios y títulos anteriormente obtenidos.

Se otorgará el Título de Master (160 créditos) en Educación Especial: Terapia en Baja Visión, a quienes ya cuenten con una Licenciatura en Educación Especial y que, habiendo aprobado los Módulos I+II+III, superen un curso especializado en documentación y amplíen su tesis de investigación hasta un nivel aceptable (Módulo IV = 20 créditos).

EVALUACIÓN DEL CURSO

No es posible proporcionar una imagen global de los resultados del programa, puesto que aún falta un semestre (Módulo III) para que se gradúen los alumnos de la primera promoción. Hasta ahora las evaluaciones realizadas han sido muy positivas. Se recibió la visita de los representantes de la organización "Sida"; fueron informados de los resultados de la evaluación y entrevistaron a los alumnos. Su organización ha expresado su gran satisfacción por el curso y nos ha reiterado su apoyo. La utilidad del programa se hará patente cuando los participantes hayan regresado a sus países respectivos, e intenten poner en práctica sus conocimientos enfrentándose a los muchos obstáculos y problemas que les aguardan allí. Por ello, hemos decidido realizar una evaluación global y detallada, que incluya un seguimiento de la primera promoción de alumnos, antes de iniciar el segundo curso (previsto para 1998). En el futuro podrán organizarse asimismo cursos intensivos, más breves y a distancia, con el objetivo de difundir "el evangelio de la baja visión" del modo más eficaz posible.
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EDUCACIÓN VISUAL COMUNITARIA IMPARTIDA POR VOLUNTARIOS: EL PROYECTO INSIGHTS

Cynthia Stuen, Carol Sussman-Skalka

The Lighthouse Inc., 111 E. 59th Street, New York, NY10022, USA

INTRODUCCIÓN

Una reciente Encuesta Nacional de la Lighthouse sobre la Perdida de Visión: Experiencia, Actitudes y Conocimientos de los Americanos de Edad Media y Avanzada realizada por Louis Harris y Asociados, Inc., documenta que una de cada seis personas de más de 45 años en los Estados Unidos indica tener dificultades para ver, incluso cuando utilizan gafas o lentillas. Uno de cada cuatro de más de 75 años indica tener dificultades con la visión. La encuesta también revela que más de un tercio de los encuestados desconocen la existencia de servicios para la rehabilitación visual. Con demasiada frecuencia, los adultos de más edad desconocen los servicios existentes para la rehabilitación de la baja visión u otros servicios de rehabilitación visual que pueden facilitar su independencia y prevenir la discapacidad. Para tratar estas cuestiones, la Lighthouse Inc., ha desarrollado un programa de educación visual para educar y fortalecer a los adultos de más edad que tienen riesgo de desarrollar pérdidas de visión relacionadas con la edad.

El programa "InSights", inaugurado en 1993, está diseñado para educar a los adultos de edad avanzada acerca del impacto de la edad en la visión, para motivarles a mantener su salud visual, y para aprender a enfrentarse al deterioro visual. Dados estos tiempos en los que se están reduciendo los servicios de rehabilitación, el programa "InSights" es un programa de educación visual para adultos de edad avanzada que está impartido por voluntarios adultos de edad avanzada.

Se recluían voluntarios para entrenamiento, con el entendimiento de que ellos impartirán actividades voluntarias en sus comunidades respectivas. Asisten a un curso de entrenamiento de ocho sesiones que les informa acerca de los antecedentes acerca de la pérdida de visión relacionada con la edad, y les prepara para llevar a cabo conferencias, para interceder y para dirigir grupos de apoyo entre sus colegas.

Una parte importante del desarrollo e implantación del programa "InSights" es el Consejo de Socios formado por representantes de los programas de las diversas comunidades. Los miembros del Consejo proporcionan muchas funciones útiles que han incluido: promoción/publicidad del programa, ayuda para reclutar a más voluntarios, desarrollo del curso, lugar y conferenciantes para los eventos del programa.

PASOS PRELIMINARES

El entrenamiento de voluntarios y los programas continuados tales como "InSights" requieren coordinación por parte del personal. Dependiendo del tamaño y alcance del programa, se requiere un coordinador, a tiempo parcial, con apoyo administrativo. El Coordinador procede del Consejo de Socios, recluta voluntarios, planifica y lleva a cabo cursos de entrenamiento de voluntarios, aconseja a los graduados y les ayuda a encontrar lugares en los que se pueden impartir programas de educación visual, educa a los voluntarios para mantenerles al día y motivarlos y documenta todos los aspectos del programa.

"InSights" es un programa de bajo coste que depende principalmente de los voluntarios y de la asistencia gratuita de los miembros del Consejo de Socios. Las consideraciones presupuestarias incluyen un mínimo de personal, así como dinero para transportes (para el personal y los voluntarios a los lugares de reunión), material de oficina rutinario, acontecimientos para el reconocimiento de los voluntarios, panfletos de promoción y materiales para los voluntarios. Este tipo de programa lo emplean comúnmente fundaciones y corporaciones para obtener fondos.

RECLUTAMIENTO Y PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO DE VOLUNTARIOS

La mejor manera de comenzar es empleando las redes de tu propia organización para reclutar voluntarios que participen en el programa. Algunas de las estrategias que han servido para The Lighthouse han incluido la distribución de información en residencias de ancianos, centros sociales para la tercera edad, bibliotecas, periódicos locales, estaciones de radio y televisión, asociaciones/grupos de jubilados, y organizaciones de voluntarios. Se debe hacer énfasis en lo característico de este programa, que es el haber entrenado a adultos de edad avanzada para educar a sus colegas acerca de la pérdida visual futura.

Se debe preparar un perfil de Responsabilidades Laborales de los Voluntarios de "InSights", con objeto de clarificar lo que se pide de los ellos. Esto puede añadirse a los panfletos para reclutar voluntarios, a las conferencias y notificaciones a los periódicos.

Otra estrategia eficaz de reclutamiento consiste en organizar conferencias a grupos de adultos de edad avanzada. Permite a los potenciales voluntarios hacer sus preguntas al coordinador y aprender más acerca del programa; a menudo motiva a varias personas de una localidad a presentarse como voluntarios y a realizar el curso juntos. Deben dirigirse a grupos de profesionales recientemente jubilados que puedan estar altamente motivados, en disposición de trasladarse fuera de su vecindario y que se sientan cómodos hablando en público. Otro camino a considerar es el de reclutar a adultos de edad avanzada que hayan finalizado su propio programa de rehabilitación.

Se debe utilizar a los miembros del Consejo de Socios para actividades de publicidad y reclutamiento. Se puede solicitar la ayuda de los miembros de diferentes maneras, tales como con la distribución de panfletos de reclutamiento y la identificación de voluntarios potenciales de organizaciones y afiliaciones a las que pertenezcan los miembros. Al participar en las primeras etapas de reclutamiento, están motivados a ofrecer sus ideas acerca del programa de entrenamiento, y a utilizar su propia organización como un lugar de entrenamiento.

El curriculum de entrenamiento consiste en un curso de ocho sesiones. Cada sesión tiene una duración de dos horas. El índice de las sesiones del curriculum es el siguiente:

I.
Orientación al programa "InSights":

Afrontamiento a los cambios en la visión y salud relacionados con la edad.
II.
La visión y el envejecimiento:
Cambios visuales normales relacionados con la edad y trastornos comunes.
III.
Sacarle el máximo partido a su visión:
Trastornos oculares relacionados con la edad y rehabilitación visual disponible.
IV.
El enfrentamiento a nuestros temores acerca de los cambios visuales a través de la comunicación:
Identificación de los cambios emocionales y sociales que acompañan a la pérdida visual.
V.
Planificación de una actividad de educación visual:
Elementos principales necesarios para ofrecer un programa o actividad de "InSights" bien organizada.
VI.
El voluntario de "InSights" como un defensor de la visión en la comunidad:
Cómo puede un voluntario transmitir eficazmente las preocupaciones visuales.
VII.
Fortalecimiento de las habilidades para escuchar:
Puntos básicos acerca de cómo comenzar un grupo de apoyo para personas con deficiencias visuales.

VIII.
Introducción del programa "InSights" en la comunidad:
Habilidades para planificar e implementar programas de "InSights".
Clausura con una ceremonia de Graduación de entrenamiento de los voluntarios.

ACTIVIDADES POST-ENTRENAMDENTO

Cada nuevo voluntario entrenado en "InSights" debe conectarse a un punto de la comunidad para una actividad programada previamente a la graduación o inmediatamente después de esta. A menudo, el coordinador del programa trabaja de cerca en los primeros programas planificados por el voluntario para asegurarse de que este/esta se encuentra cómodo con su nuevo rol. Puede ser de gran utilidad el emparejar a voluntarios de modo que estos se apoyen en su nueva empresa.

Las sesiones regulares de entrenamiento para los voluntarios son muy importantes para asegurar el éxito continuado del programa. Los voluntarios pueden compartir sus éxitos y fracasos y pueden aprender unos de otros, así como enriquecerse de las ideas nuevas del programa que proporcionan otros voluntarios y el personal. Un evento anual de reconocimiento al voluntario constituye un tributo bien merecido por los voluntarios.

Dados los cuidados de los que son responsables los voluntarios de edad avanzada, así como su salud cambiante, los coordinadores quizás necesiten aumentar su grupo de voluntarios de "InSight" y comenzar su ciclo de reclutamiento y entrenamiento de nuevo. Cuando esto ocurre, los voluntarios con experiencia pueden ser eficaces en dar conferencias para reclutar y participar en el curso de entrenamiento.

Comunicación continuada y una o dos reuniones al año con los miembros del Consejo de Socios son recomendables. Se debe mantener a los miembros informados de la actividades que están llevando a cabo los voluntarios de "InSights". Se debe incluir a los miembros del Consejo de Socios en todas las ceremonias de reconocimiento y graduación de voluntarios.

PUNTOS DESTACADOS DE LA EVALUACIÓN

Las recomendaciones previamente descritas para desarrollar e implementar el programa de "InSights" están basadas en evaluaciones continuadas por parte del personal. El protocolo de evaluación incluía entrevistas con los voluntarios previas a que el entrenamiento comenzara a documentar sus características personales e historial; entrevistas con los voluntarios durante el verano y el otoño de 1994 con objeto de obtener su evaluación del entrenamiento, su rol como voluntarios y sus recomendaciones para mejorar el programa; registros de asistencia al entrenamiento y al programa; hojas de evaluación para los participantes después de cada programa de educación de "InSights" impartido por un voluntario; entrevistas telefónicas con los participantes para determinar el modo en que percibieron lo que han aprendido en la sesión; entrevistas telefónicas con los miembros del Consejo de Socios y con el personal. A continuación se ofrecen los puntos más destacados de la evaluación durante los dos primeros años del programa:

Perfil de los Voluntarios: los voluntarios tenían edades comprendidas entre los 39 y los 91 anos, con una edad media de 70.3 anos. Más del 75% eran mujeres; dos tercios eran blancos y dos tercios evaluaron su salud como buena o excelente; sin embargo, 79% indicaron padecer condiciones crónicas de salud. Cerca de la mitad de los voluntarios mantenían otras actividades voluntarias paralelas.

Evaluaciones de las ofertas de "InSights": La evaluación de 740 personas que asistieron a 37 programas de educación visual durante la primera fase del proyecto reveló que el 86% de los adultos de edad avanzada, que asistieron a las sesiones, encontraron que la información impartida fue "Muy útil", y el mismo número estaba interesado en asistir a otras conferencias sobre el mismo tema. Asimismo, los participantes fueron muy positivos acerca de los conferenciantes.

Lighthouse ha realizado seis cursos de entrenamiento para voluntarios de "InSights" en cuatro regiones diferentes de Nueva York desde que se creó el programa hace cuatro anos. Hasta la primavera de 1996 existen 69 voluntarios de "InSights" activos en las cuatro zonas geográficas diferentes. Los resultados de las evaluaciones formales e informales, las cuales son continuadas, se mantienen muy positivas.

CONCLUSIÓN

El programa de educación visual de "InSights" proporciona una oportunidad creativa para el voluntario adulto de edad avanzada entrenado en educar a sus colegas acerca de pérdidas visuales relacionadas con la edad; qué hacer para intentar prevenir pérdidas innecesarias; y dónde acudir a pedir ayuda cuando se produce un deterioro visual. Las lecciones aprendidas se pueden resumir en lo siguiente:

1.
Los voluntarios de "InSights" pueden ejercer muchos roles. Estos roles han incluido: impartir un programa de educación visual con conferencias/vídeos/diapositivas; dirigir un grupo de apoyo para personas con deficiencias visuales; distribuir información en ferias de salud. Además, aquellos que prefieran presentaciones más informales sirven de defensores de la visión en sus centros locales, lugares de culto, bibliotecas, etc., ayudando a personas con deficiencias visuales a tener acceso. Siempre y cuando sus roles estén definidos, estos son innumerables.
2.
Existe una necesidad periódica de reclutamiento y entrenamiento de nuevos voluntarios, dado que entre el grupo de adultos de edad avanzada prevalecen la enfermedad, limitaciones de desplazamiento y compromisos adicionales que limitan su participación.
3.
El rol del Consejo de Socios es importante y se debe fomentar una participación activa de sus miembros.
4.
Los programas de voluntarios requieren personal para reclutar, ofrecer cursos y mantener y motivar a los voluntarios, así como para ofrecer educación continuada y supervisión a los voluntarios.
Una guía, The InSights Manual: Visual Education for Older Adults, se puede obtener en la Lighthouse Inc. Proporciona información práctica acerca de cómo replicar este tipo de programas incluyendo los detalles acerca del curriculum de entrenamiento de voluntarios y un glosario de términos.

EL PAPEL DEL OFTALMÓLOGO EN LA REHABILITACIÓN DE LAS PERSONAS DEFICIENTES VISUALES: ALGUNAS CONSIDERACIONES
Len Stevens

Royal Victorian Institute for the Blind 557 St Kilda Road, Melbourne 3004, Victoria, Australia

La rehabilitación satisfactoria de las personas deficientes visuales suele percibirse como el producto de la respuesta psicológica y emocional del individuo, de sus sistemas de apoyo o de su facilidad de acceso a servicios de calidad, sin embargo, esas percepciones ignoran el hecho de que el diagnóstico de una pérdida de visión irreversible es un diagnóstico médico. Como tal, la noción de intervención pluridisciplinar excluye generalmente la discusión sobre el papel del oftalmólogo en el proceso de rehabilitación. Aunque esto no sorprende, dada la formación y la orientación natural respectiva de los especialistas en medicina y en rehabilitación, el vacío que existe entre los dos grupos puede ser perjudicial para la persona deficiente visual.

Las personas que experimentan pérdida de visión se enfrentan a cambios en su autoestima, sus capacidades y sus necesidades que pueden afectar a su capacidad para funcionar en la sociedad. Para que se produzca un ajuste suele ser necesario que estas personas reciban servicios de rehabilitación, contándose entre ellos la provisión de asesoramiento, de orientación y de movilidad, entrenamiento para la realización de las actividades de la vida diaria y de comunicación y ayudas de adaptación.

Es muy posible que estas necesidades sean grandes, pero, en ese momento concreto, el individuo no suele estar preparado psicológicamente ni dispone de la información que le permita sacar provecho de los servicios de rehabilitación que pueden estar a su disposición.

Dado que los oftalmólogos se relacionan con sus pacientes en un momento clave para la redefinición de los nuevos papeles que estos últimos deberán desempeñar en el futuro, el tipo de relación que establezca el oftalmólogo con su paciente, el conocimiento que tenga y su fe en el valor de la rehabilitación, su información sobre los servicios de rehabilitación local y sus subsiguientes procedimientos de remisión pueden ser factores cruciales para determinar si los pacientes serán capaces de mantener papeles sociales productivos (Greenblatt, 1988).

Si la rehabilitación se considera como un proceso secuencial, el oftalmólogo bien puede ser el medio de acceso a la rehabilitación. Puede ser el primer trabajador de la rehabilitación con quien entre en contacto el paciente. Cuando esto ocurre, el oftalmólogo y el centro de rehabilitación pueden aplicar los recursos combinados necesarios para que el paciente haga frente con eficacia a sus preocupaciones. Por el contrario, cuando esta colaboración no funciona, se está negando al individuo un acceso rápido a los servicios, el cual es su derecho básico. Y lo que es igual de importante, se niega a la persona deficiente visual el acceso al conocimiento que le puede facultar y capacitar para llevar el control de su vida.

EL PODER POTENCIAL DEL OFTALMÓLOGO

La paradoja que revelan los hallazgos de la investigación sobre el comportamiento de los oftalmólogos, por un lado, y su capacidad potencial para poner en contacto a los pacientes con los servicios de rehabilitación, por otro, ha recibido considerable atención.

Si se acepta que corresponde al oftalmólogo la principal responsabilidad para informar al paciente de su afección (Hoover, 1967) y que él o ella tiene la oportunidad única de poner a sus pacientes en camino hacia la aceptación de su ceguera (Cholden, 1958), el lego en la materia se desconcierta ante la información reflejada en la documentación, según la cual, hay dificultades entre los oftalmólogos y sus pacientes y entre los oftalmólogos y los servicios de rehabilitación. Si bien algunas de esas dificultades tienen como protagonistas a los pacientes y si bien los centros de rehabilitación deben examinar constantemente sus prácticas, es el oftalmólogo quien tiene la clave para cambiar la naturaleza de esas relaciones.

La singularidad del papel del oftalmólogo en el proceso de rehabilitación es cada vez más significativo con la creciente incidencia de la deficiencia visual. Dado el continuo envejecimiento de la población del mundo occidental, los oftalmólogos continuarán encontrándose cada vez más con pacientes para quienes no hay curación médica ni quirúrgica eficaz. Los estudios emprendidos por Nelson (1987) y LaPlante (1988) detallan claramente la necesidad de que los oftalmólogos entiendan el contexto sociológico de su profesión. Los datos encontrados por Nelson de que el 9,9% de los americanos de edades comprendidas entre 75 y 84 años no pueden leer la prensa escrita utilizando lentes convencionales (mejor agudeza visual corregida 20/0 o peor) y de que esta prevalencia se eleva a un 25% después de los 85 años, debe ser un oportuno recordatorio de la tarea a la que se enfrentan los oftalmólogos. De igual forma, la conclusión de LaPlante de que la pérdida de visión ocupa la tercera posición (detrás de la artritis y las cardiopatías) entre las afecciones crónicas que obligan a las personas de más de 70 años a recibir ayuda para la práctica de las actividades de la vida diaria, es cada vez más significativa para los oftalmólogos y su relación no sólo con los pacientes sino también con los servicios de rehabilitación.

Si se quiere sacar el máximo partido de la capacidad potencial de los oftalmólogos y si se pretende que respondan por completo a las necesidades de una población que envejece, está claro que deben abordarse con urgencia los resultados de la investigación que se esbozan en la siguiente sección del artículo.

HALLAZGOS CONCERNIENTES A LA PRACTICA DE LOS OFTALMÓLOGOS

Si bien es difícil y arriesgado hacer generalizaciones relativas a la relación entre los oftalmólogos y los servicios de rehabilitación, los hallazgos concernientes a la práctica de los oftalmólogos indican que su conocimiento, sus actitudes y sus opiniones influyen en los modelos de remisión y en la subsiguiente rehabilitación de muchas personas deficientes visuales.

Los factores que influyen en la práctica de los oftalmólogos son muchos, variados y, a menudo, inextricablemente interrelacionados. Los siguientes hallazgos dejan implícitas estas interrelaciones, pero las implicaciones para la remisión y la rehabilitación de las personas deficientes visuales son profundas.
(a)
La naturaleza de la formación en oftalmología
Pese a los muchos años de preparación médica que reciben los oftalmólogos, para Greenblatt (1991) reciben poca formación sobre rehabilitación y sobre los servicios de rehabilitación. De igual modo, mientas Hoover (1967) afirma que el oftalmólogo no necesita ser psicólogo ni psiquiatra, los resultados que obtuvieron Finestone y Gold (1959) —según los cuales las tres cuartas partes del conocimiento que tenían los oftalmólogos que formaban su muestra sobre los problemas sociales/emocionales de las personas deficientes visuales derivaba de su propia experiencia oftalmológica— son preocupantes, en especial en lo que se refiere a la remisión de las personas ciegas y con deterioro visual.

(b)
Las respuestas personales de los oftalmólogos a la ceguera
La afirmación que hizo Hoover (1967) en el sentido de que para los oftalmólogos la ceguera puede percibirse como una pérdida de la propia autoestima y de su prestigio o como un reflejo lesionante para su reputación personal, tiene graves implicaciones como referencia para los deficientes visuales. A esto se unen los resultados (Finestone y Gold, 1959), según los cuales, entre una tercera parte y una cuarta parte de los oftalmólogos tiene imágenes pesimistas de la ceguera.

(c)
Capacidad profesional de los oftalmólogos para afrontar un mal pronóstico de la visión: la relación médico-enfermo
Si bien Finestone y Gold (1959) encontraron una notable unanimidad en cuanto a la opinión de que la responsabilidad de informar al paciente debe recaer en el oftalmólogo, Greenblatt (1991) sostiene que los oftalmólogos no suelen hablar sobre la progresión de la enfermedad y suelen tener mucho cuidado de no hablar del futuro. A veces, los oftalmólogos intentan "suavizar" el golpe manteniendo la esperanza lejana de que el paciente pueda recobrar la vista algún día gracias a nuevos descubrimientos médicos. Si la ceguera es permanente, a la luz del conocimiento médico actual, seguramente será mucho mejor para el paciente ayudarle a comprender el carácter definitivo de la situación y ofrecerle la esperanza de que es posible reiniciar una vida significativa pese al deterioro visual. Como indica Neustadt (1990), la adopción de un enfoque realista, aunque sensible, por parte del oftalmólogo puede ser una poderosa herramienta de rehabilitación terapéutica.

(d)
Los oftalmólogos y la naturaleza de la provisión de la información: diagnóstico y servicios de rehabilitación

Los profesionales de la rehabilitación coincidirían con Finestone y Gold (1959), y Hoover (1967) en que la información concerniente al estado visual del paciente debe darse pronto, de modo que pueda iniciarse la rehabilitación lo antes posible. Sin embargo, Greenblatt (1991) encontró que sólo alrededor de una cuarta parte de los pacientes que participaron en su estudio recibieron explicaciones de sus oftalmólogos. Tampoco los oftalmólogos les describieron los servicios ofrecidos. Además, el tipo de información y los servicios que sus pacientes recibieron varió en gran medida: el servicio ofrecido con más frecuencia fue el libro hablado. Es bien sabido que proporcionar información puede ayudar a evitar la negación de la pérdida de visión permanente y estimular al paciente a escoger servicios, pero muchos oftalmólogos muestran falta de preocupación por este proceso. La afirmación de Weston y Lipkin (1989), según la cual informar a los pacientes exige habilidades distintas de las necesarias para obtener información de los pacientes, es un oportuno recordatorio para los oftalmólogos del "qué" y el "cómo" en términos de provisión de la información.
(e)
Comprensión por parte de los oftalmólogos del efecto psicosocial de la ceguera
Pese a la abundancia de literatura sobre el efecto psicosocial de la deficiencia visual, se ha emprendido, sorprendentemente, poca investigación sobre el conocimiento que tienen los oftalmólogos de este efecto. Aunque hay llamadas constantes a la necesidad de que los oftalmólogos tengan en cuenta los efectos psicológicos de la deficiencia visual en sus interacciones con los pacientes, esta falta de investigación merece atención. ¿Hay alguna posibilidad de que la falta de investigación refleje una falta de importancia desde un punto de vista oftalmológico? Los hallazgos publicados por Finestone y Gold (1957), según los cuales los oftalmólogos que describen entre sus responsabilidades la atención al ajuste social y emocional del paciente son más propensos a desplegar una amplia actividad de remisión, destacan la importancia de esta comprensión en la rehabilitación de las personas deficientes visuales.

(f)
Diferenciación por parte de los oftalmólogos entre las necesidades de las personas con baja visión y las de quienes tienen deficiencias visuales graves y su comprensión
Los estudios revelan una elevada correlación entre el modelo y el índice de remisiones a los servicios de rehabilitación por parte del oftalmólogo y la gravedad de la pérdida visual. El estudio emprendido por Greenblatt (1988) ejemplifica claramente esta correlación: los individuos con los deterioros más graves son remitidos con más probabilidad a rehabilitación que las personas con deterioros menos graves. Los pacientes que no son remitidos o no reciben ayuda en las primeras etapas de una pérdida de visión progresiva y que no vuelven a visitar al oftalmólogo más tarde, porque se les ha dicho que nada se puede hacer, pueden perder la posibilidad de recibir servicios de rehabilitación.

(g)
Conocimiento de los servicios locales de rehabilitación y contacto con ellos, por parte de los oftalmólogos
Según los resultados de la investigación muchos oftalmólogos no están al tanto de los servicios especializados para las personas deficientes visuales (Greenblatt, 1988) y la mayoría de las personas que acuden a clínicas oftalmológicas en los diversos estadios de su ceguera no son informados de la existencia de servicios funcionales especiales de rehabilitación que están a su disposición (Neustadt-Noy, 1984). Si se tiene en cuenta que, casi con toda seguridad, dicha información va orientada a la comprensión del paciente, a la consecución de un sentimiento de bienestar y a su rehabilitación satisfactoria, esta falta de información de los oftalmólogos exige una atención urgente.

(h)
Modelo e índice de remisión a los servicios de rehabilitación por parte de los oftalmólogos

Lo expuesto en el apartado f (Greenblatt, 1988) no es en absoluto sorprendente, habida cuenta de la baja proporción de oftalmólogos que conocen el valor de los servicios de baja visión y la existencia de programas de rehabilitación de la comunidad. Muchos de estos especialistas creen que están poco preparados para remitir los pacientes a esos servicios (Fraser y English 1979). Si bien es probable que las razones para ello sean una mezcla compleja de todos los factores mencionados previamente, destaca una cuestión clave en todos los hallazgos sobre el modelo y el índice de remisión a los servicios de rehabilitación por parte de los oftalmólogos. Según los resultados de Greenblatt (1988), el conocimiento que tienen los oftalmólogos de los servicios de rehabilitación es incompleto, y entre las medidas que adoptan ellos personalmente cuando tratan a pacientes ciegos y con deterioro visual, es más probable que incluyan la discusión de la afección que la prescripción de ayudas o la remisión a rehabilitación.

(i)
Aceptación entre los oftalmólogos del seguimiento de los pacientes deficientes visuales
Greenblatt (1988) encontró una relación significativa entre la gravedad de la deficiencia y el seguimiento de los enfermos después del diagnóstico de un deterioro visual. Sólo cuando el deterioro era grave (20/200 o menor o un campo de 20 grados o menor en el mejor ojo) parecía que la programación de citas de seguimiento era la norma: un 90,1% de los oftalmólogos afirmaba que ésta era su práctica habitual. Esos hallazgos tienen un efecto significativo sobre la rehabilitación de los pacientes con baja visión.

IMPORTANCIA DE LA RELACIÓN ENTRE LA PRÁCTICA OFTALMOLÓGICA Y LAS NECESIDADES PSICOSOCIALES DE LAS PERSONAS DEFICIENTES VISUALES DE DIAGNÓSTICO RECIENTE Y SUS RESPUESTAS

Los hallazgos concernientes a la práctica oftalmológica pueden tener un efecto notable sobre la rehabilitación de las personas deficientes visuales. Más específicamente, los hallazgos parecen negar las necesidades psicosociales bien demostradas de las personas deficientes visuales de diagnóstico reciente y pueden afectar gravemente a su capacidad para ajustarse a su diagnóstico.

Los trabajos realizados por Cholden (1958), Carroll (1961), Schulz (1980) y Tuttle (1989) se centran en el dolor psicológico relacionado con la pérdida de visión. Es generalmente aceptado que la mayoría de las personas deficientes visuales experimentará shock, escepticismo, negación, rabia y depresión en alguna etapa de su camino hacia la aceptación de la discapacidad. Suele subyacer un profundo duelo a este proceso, un profundo sentimiento de pérdida (Carroll 1961), un cuestionamiento de la capacidad de funcionar a cualquier nivel y en cualquier aspecto de la actividad diaria.

No está nada claro que una persona deficiente visual de reciente desarrollo pueda soportar la crisis sin apoyo profesional. Si el primer eslabón de esta cadena de soporte (el oftalmólogo) carece de conocimientos y comprensión, la rehabilitación satisfactoria puede resultar azarosa.

Los hallazgos concernientes a la práctica de los oftalmólogos tienen ulterior importancia en relación con los hallazgos relativos al efecto del tiempo transcurrido entre el comienzo de la deficiencia visual y el comienzo de la rehabilitación. Dadas las agudas necesidades psicosociales y las respuestas de las personas deficientes visuales de reciente diagnóstico, es muy preocupante la afirmación de Klebaner (1989) de que una persona deficiente visual puede tardar varios años en llegar a un centro de rehabilitación desde la consulta del oftalmólogo.

El trabajo de Neustadt-Noy (1984) arroja luz sobre la cuestión del tiempo transcurrido. Tras sostener que las personas deficientes visuales son remitidas a los servicios de rehabilitación en momentos muy diversos de la evolución de la enfermedad y que la edad, la ocupación, la disponibilidad de servicios y de políticas de rehabilitación son variables significativas que afectan al momento de las remisiones a los centros de rehabilitación, Neustadt-Noy observa también que la mayoría de las personas que visitan las consultas de oftalmología no es informada de la existencia de servicios especializados porque el personal médico no conoce su existencia. Habida cuenta de las respuestas agudas de muchas personas ante un diagnóstico de deterioro visual y dado el valor de la intervención precoz, constituye una obligación para los oftalmólogos reconocer estos factores y asegurar la disponibilidad de remisión inmediata. El demorar la intervención repercutirá negativamente en la aceptación de la discapacidad visual por parte del enfermo y en su posible rehabilitación.

HABILITACIÓN DEL PACIENTE/CONSUMIDOR A TRAVÉS DEL DIAGNÓSTICO PRECOZ Y LA PROVISIÓN DE INFORMACIÓN APROPIADA

Un concepto cada vez más importante en el campo de la rehabilitación es el de la facultación del paciente o el consumidor. Este concepto, que ha recibido considerable atención en los últimos decenios, reconoce el derecho de los receptores de los servicios, ya sean éstos los pacientes (de un sistema médico) o los consumidores (de un servicio de rehabilitación).

La cuestión de los derechos del paciente o del consumidor es crucial para la relación médico-paciente y una negación de esos derechos puede tener un efecto significativo en el éxito de la rehabilitación de una persona deficiente visual.

Esta cuestión de los derechos está estrechamente relacionada con el principio de la facultación. Si bien los oftalmólogos están en una posición privilegiada para empezar este proceso de facultación con las personas deficientes visuales, los hallazgos relacionados con la práctica oftalmológica parecerían indicar que la noción de los derechos de los pacientes se trata muy ligeramente.

Si se quiere que la rehabilitación sea un éxito, los oftalmólogos deben tener claros, identificados e incorporados en su práctica habitual los derechos básicos de los clientes con deterioro visual dentro del proceso médico. Si, como se ha afirmado previamente, el oftalmólogo ocupa una posición única en el proceso de rehabilitación, muchas prácticas deben cambiar; en caso contrario se están negando los derechos del paciente. La fuerza que gana el paciente empezando a controlar su propia vida no debe pasarse por alto cuando se planifique una rehabilitación satisfactoria.

ALGUNAS CONSIDERACIONES PARA LOS OFTALMÓLOGOS Y LOS ORGANISMOS PARA CIEGOS

Pese a los resultados que indican la existencia de una separación significativa entre los oftalmólogos y los centros de rehabilitación y pese al hecho de que este vacío puede afectar gravemente a los resultados de la rehabilitación de algunas personas deficientes visuales, hay muchos modelos de servicios que ilustran el matrimonio de las actividades oftalmológicas con los servicios de rehabilitación o que, en última instancia, intentan establecer un puente que salve el vacío entre los dos servicios.

Aunque queda todavía mucho por hacer para mejorar la relación, ambas partes comparten un interés común por el deterioro visual y dependen uno del otro para abordar, de la forma apropiada, las necesidades de las personas deficientes visuales. Si se quieren satisfacer estas necesidades y si se pretende dar a las personas deficientes visuales la oportunidad de maximizar su potencial, es necesario un fuerte sentido de asociación. Si los oftalmólogos y los servicios para ciegos quieren aprender de los hallazgos presentados en este artículo, deben reconocer asimismo que los problemas existen, deben emprender medidas conjuntas para abordar estos problemas y cultivar entre ellos una atmósfera de respeto, confianza y comprensión.

Lo esencial de las dificultades planteadas entre los dos sistemas parece descansar en la base del conocimiento y la provisión de información de ambas partes. Un buen punto de partida para empezar a abordar este problema sería realizar una evaluación crítica de la formación profesional y el período de residencia de los oftalmólogos para asegurar que los principios y la práctica de la rehabilitación forme parte de esta formación. Sin querer ser prescriptivos, los contenidos de esta formación deben incluir detalles sobre el ajuste psicosocial de las personas deficientes visuales, las actitudes familiares y públicas hacia la ceguera, la importancia de la relación médico-paciente, el valor de la intervención precoz y de la instrucción y el entrenamiento en baja visión. Debe exigirse a los oftalmólogos, en suma, que adopten un enfoque holístico y que consideren su trabajo dentro de un contexto sociológico.

Teniendo en cuenta los resultados que indican la limitación del conocimiento que tienen los oftalmólogos de los servicios de rehabilitación, hay que proporcionarles constantemente esta información. Ya sea proporcionada ésta por la propia comunidad médica o por los prestadores de la rehabilitación, deben quedar perfectamente claros y ser inequívocos la disponibilidad de los servicios, su elegibilidad y su idoneidad para los grupos de edad y los diagnósticos específicos. Dado que los hallazgos revelan una mayor incidencia de remisión entre los oftalmólogos que reciben información regular de los organismos de ciegos, hay que tomar la iniciativa a este respecto.

Los oftalmólogos harían bien en considerar cómo pueden presentar mejor sus diagnósticos a los pacientes y los prestadores del servicio de rehabilitación. Aun cuando el oftalmólogo se incline a favor de la idea de rehabilitación, el cómo haga la remisión puede influir en la velocidad y la naturaleza de la intervención precoz. Los oftalmólogos proporcionan generalmente información limitada, que consiste en el diagnóstico, la agudeza visual y el campo de visión, en los casos adecuados. Incluso la adición de un pronóstico, algún comentario funcional y una indicación de las necesidades expresadas por el paciente pueden ser valiosas en el momento de la remisión. Más importante, el cómo se transmiten estos hallazgos diagnósticos a los pacientes puede tener un efecto crucial sobre el subsiguiente éxito de la rehabilitación. Los oftalmólogos deben pasar más tiempo con sus pacientes (incluyendo visitas de seguimiento, si son necesarias) para asegurarse de que comprenden el diagnóstico, sus posibles implicaciones, el tratamiento y la disponibilidad de servicios de rehabilitación apropiados. Dado que muchos pacientes no "oyen" esta información cuando se les proporciona, se debe considerar el uso de hojas de información de la visión y la provisión de otra información en un formato alternativo apropiado. De esta forma los pacientes pueden acceder a la información en un momento en el que es de suma importancia para ellos.

Si se pretende que la relación entre los oftalmólogos y los organismos para ciegos siga mejorando, los organismos deben volverse más proactivos y asumir una responsabilidad mucho mayor en la educación de la comunidad. La información debe ponerse a disposición de los oftalmólogos de una manera regular y los consumidores potenciales deben recibir información del servicio a través de un amplio abanico de formatos alternativos. Nunca se destacará demasiado la importancia de esta provisión de información. Tanto oftalmólogos como consumidores necesitan recordatorios y un punto de referencia si se quiere que la idea del valor de la rehabilitación se llegue a internalizar y aceptar siquiera un poco.

Siempre que sea posible, los organismos prociegos deben adoptar un papel proactivo en la organización de la información y en los programas de entrenamiento para los oftalmólogos residentes. Si bien puede haber cierta resistencia hacia esta noción por parte de la profesión médica, puede ayudar a los oftalmólogos que los especialistas de rehabilitación les comuniquen sus competencias de una forma específica, en cuanto a resultados tanto potenciales como finales. Una forma de conseguirlo es cerciorarse de que los oftalmólogos están recibiendo informes apropiados sobre el progreso del enfermo, de modo que puedan evaluar la eficacia de la rehabilitación y se mantenga su interés por sus pacientes y su proceso de rehabilitación.

Quizá la mayor consideración que cabe hacer a los oftalmólogos y los organismos para ciegos es la necesidad que tienen de reconocer que sus prácticas actuales deben ser examinadas constantemente. En vez de ver sus sistemas respectivos como entidades autónomas, deben concentrarse en las razones para su existencia (es decir, la persona deficiente visual). Deben recordarse a sí mismos que forman parte de un continuo, un continuo determinado por la persona deficiente visual. Las dos partes no sólo deben "desburocratizar" sus prácticas y asegurar el fácil acceso a sus servicios, así como aclarar los criterios de elegibilidad, también deben aunar sus actividades en beneficio de su cliente común.
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CURSILLO EXPERIMENTAL PARA PROFESIONALES QUE TRABAJAN CON ANCIANOS CIEGOS Y DEFICIENTES VISUALES

P.FJ. Verstraten

Theofaan, St. Elisabethstraat 4, 5361 HK Grave, The Netherlands

1.
LA NECESIDAD DE AUMENTAR LOS CONOCIMIENTOS

Los profesionales que trabajan con personas de edad avanzada tratan cada vez más con ancianos deficientes visuales.

1.
El número y porcentaje de personas de edad avanzada en nuestra sociedad sigue creciendo.
2.
La posibilidad de padecer una deficiencia visual se incrementa con la edad. Alrededor de un 5% de las personas de 75-80 años son deficientes visuales. Este porcentaje asciende al 10% en personas de 80-85 años y al 25% en personas de 85 y más años (CBS, 1990).
3.
En Holanda, aproximadamente, un 80% del total de personas ciegas o deficientes visuales tiene más de 65 años.
4.
Gran parte de esta población vive en residencias de ancianos o en instituciones. Alrededor del 35% de estos ancianos son deficientes visuales (Melief & Gorter, 1995).
5.
La mayoría de los deficientes visuales y personas ciegas de edad avanzada padecen múltiples deficiencias. Según Melief & Gorter (1995) esta puede ser la razón principal por la que dichas personas no se consideran, en primer lugar, como deficientes visuales, sino, por ejemplo, como personas con minusvalías motoras o con deficiencias auditivas.
Para concluir, cabe decir que numerosos profesionales, especialmente los que trabajan en instituciones de custodia a largo plazo para personas de edad avanzada, tendrán que tratar con ancianos deficientes visuales. Por esta razón, Theofaan recibe, ocasionalmente, solicitudes para fomentar la formación de los profesionales. En respuesta a estas solicitudes, se inició la planificación y puesta en marcha de una serie de cursillos de entrenamiento. Aunque al principio se trató de un proyecto temporal, de Marzo de 1995 a Marzo de 1996, recientemente se ha decidido que este tipo cursillos formen parte integral de los servicios proporcionados por Theofaan.

2.
PROYECTO EXPERIMENTAL

2.1.
Objetivo
La meta fundamental que se fijaron los artífices del proyecto fue la de preparar un cursillo de entrenamiento que fomentara las aptitudes de los profesionales que trabajan con deficientes visuales y personas ciegas de edad avanzada, para potenciar sus conocimientos y habilidades técnicas. Con ello, se esperaba además concienciar a los participantes de los problemas específicos relacionados con las personas mayores con deficiencia visual. Deseábamos también que estos profesionales adoptaran una actitud apropiada. Nuestra segunda meta era la de mejorar la calidad de vida de dichas personas.

2.2.
Interrogantes
Antes de que dicho cursillo pudiera llegar a formar parte integral de los servicios de Theofaan, era necesario dar respuesta a algunos interrogantes.
1.º
Valorar la viabilidad de los mencionados cursillos, o dicho de otro modo, averiguar si eran realmente necesarios.
2.º
Determinar si este tipo de servicio debía ser proporcionado por la organización Theofaan.
3. º
Determinar si las personas a quiénes se destinaban tales cursillos, habían logrado satisfacer sus necesidades educativas, consiguiendo aprender lo que deseaban.
Antes de analizar las respuestas, incluiremos los datos generales del proyecto.
3.
EJECUCIÓN DEL PROYECTO

3.1.
Comienzo
Al autor de este artículo se le asignó la tarea de preparar estos cursillos y de buscar la respuesta a los anteriores interrogantes. El grupo de trabajo asignado a este proyecto estaba constituido por 7 personas, procedentes de distintas áreas de especialización, que trabajan en nuestros servicios para personas ciegas y deficientes visuales.

Durante el mismo año del proyecto, se decidió organizar tres cursos pilotos para averiguar si los resultados eran satisfactorios.

Decidimos centrar nuestra atención en los profesionales que trabajaban en instituciones, residencias y organizaciones de asistencia a domicilio para personas mayores.

Para evitar equívocos, nos pusimos de acuerdo sobre la terminología a utilizar. Creemos conveniente no entrar en esta materia, dada la dificultad de explicar en otro idioma las diferencias sutiles que existen entre los vocablos holandeses.

3.2.
Cursillos "a la medida"
Abordamos el tema eligiendo un planteamiento enormemente flexible. Tanto el diseño de los módulos como el esquema temático seleccionado fueron concebidos para adaptarse al Programa General de Cursos. Luego, se elabora un programa de cursillos "a la medida” en función de las solicitudes. El esquema temático integra los diferentes aspectos a tratar.

En principio, el modelo y la duración del cursillo son dos aspectos variables hasta que se decidan los elementos concretos que integrarán un determinado programa. Un programa puede constar de varios módulos, pero el número de temas, al igual que el nivel por tema pueden ser variables.

3.3.
Módulos
Exponemos a continuación la composición de los módulos que formaron parte de los tres cursos piloto. Los temas específicos de un determinado programa se eligieron tras consultar a las personas que habían solicitado los cursillos.

	Cursos piloto
	
	Módulo

	A,
	B
	1.
	Anatomía/fisiología/ el envejecimiento de los ojos.

	
	
	
	Las enfermedades oculares relacionadas con la edad/epidemiología.

	
	
	
	Las funciones visuales/consecuencias perceptivas.

	
	
	
	Experiencia con gafas de simulación.

	
	B
	2.
	Deterioro de la percepción visual provocado por una lesión cerebral.

	A,
	B
	3.
	Conocimiento/reconocimiento de las personas deficientes visuales.

	A,
	B,   C
	4.
	Formas/actitudes.

	A,
	B
	5.
	Contraste/iluminación/aumento

	
	
	
	Ayudas para la movilidad, actividades de ocio, lectura, vida diaria.

	A,
	B
	6.
	Información sobre las instalaciones de apoyo y atención.

	
	
	
	Instalaciones recreativas y de ocio.

	A
	
	7.
	Adaptaciones al entorno cotidiano.

	
	
	
	Accesibilidad a los edificios.

	A,
	B
	8.
	Movilidad (con especial atención a las técnicas para guías videntes).

	A
	
	9.
	Técnicas de ocio.

	
	B
	10.
	Consecuencias psicosociales.

	
	
	
	Consecuencias para las relaciones de pareja u otro tipo de relaciones

	
	
	
	(en particular con los niños).

	
	
	
	Falta de entendimiento.

	
	C
	11.
	El proceso de adaptación en combinación con al proceso de envejecimiento.

	
	
	
	La depresión.

	A
	
	12.
	La atención en instituciones residenciales.


Algunos módulos incluían también información sobre actividades diarias y para sordociegos.

3.4.
Cursos piloto
Se llevaron a cabo tres cursos piloto.

A.

Participantes: 14 miembros de la plantilla de 4 residencias.
Tiempo: 3x3 horas

Lugar: 1. Theofaan en Eindhoven, 2. Emmaus en Boxtel (residencia de ancianos), 3. De Steffenberg en Vught (residencia geriátrica para deficientes visuales y personas ciegas).

Presentado por: Rehabilitador, Doctor/Videólogo, colega del Dpto. de Información y Psicólogo de Theofaan, responsable del Dpto. de Personal y Actividades de De Steffenberg.

B.

Participantes: 16 colaboradores de centros geriátricos asistenciales. Tiempo: 4 x 21/2 horas. Lugar: Theofaan en Breda.

Presentado por: Rehabilitador, colega del Dpto. de Información, Asistente social, y Psicólogo.

C.

Participantes. 28 profesionales pertenecientes a la plantilla de una institución para personas ancianas ciegas y deficientes visuales (divididos en dos grupos).

Tiempo: 1x3 horas (dos veces).

Lugar: Adriaan Moonenstichting en Maastricht.

Presentado por: Un psicólogo.

4.
EVALUACIÓN
La evaluación de las preguntas formuladas (ver Apartado 2.2. Interrogantes) a efectos de estos cursos pilotos fue realizada por:

1.
Los participantes.
2.
Los solicitantes (personas que solicitaron el cursillo de entrenamiento).
3.
Los colegas responsables de la presentación de los cursos. Se procesaron los resultados para conocer las respuestas.
4.1.
Viabilidad: la necesidad de los cursos
Las evaluaciones del proyecto permitieron extraer las siguientes conclusiones:
—
Alrededor de la mitad de los participantes manifestó estar interesado en futuros cursos.
—
Todos los solicitantes habían pedido ya la realización de nuevos cursos: uno para otros compañeros del instituto, otro para nuevos empleados de su organización y un tercero en el que se incluyeran diferentes temas.
—
Durante el tiempo transcurrido entre el proyecto temporal y la integración de los cursillos en nuestros servicios, se habían propuesto ya otros cursos.
Estas observaciones, y otras ya mencionadas, refuerzan nuestras convicciones sobre la necesidad de estos cursos. Por otra parte, el número de solicitudes se incrementará, sin duda, en cuanto se den a conocer estos servicios a los interesados y se conozca la buena acogida de los que ya se ofrecen.

4.2.
La labor de Theofaan
El segundo interrogante pretendía esclarecer si estos cursos debían ser organizados por Theofaan. Una vez contestada la primera pregunta, creemos que la responsabilidad de Theo-faan, y de otras organizaciones similares, para llevar a cabo este tipo de cursillos, es incuestionable, dada la experiencia y la meta de nuestra organización. El bienestar de numerosos deficientes visuales y de personas ciegas de edad avanzada puede potenciarse si mejoramos la formación técnica de los profesionales y de otras personas que trabajan con ellos. Cabe deducir, por tanto, que este tipo de cursillos son no sólo deseables sino esenciales (Verstraten 1994).

4.3.
El resultado de los cursos piloto
La tercera pregunta hacía referencia a las necesidades educativas de los participantes en estos cursos piloto. ¿Se habían satisfecho estas necesidades? El seguimiento de los resultados de los tres cursos piloto nos ha permitido elaborar el siguiente resumen:

—
El 65% de los participantes manifestó que el curso había satisfecho sus expectativas suficientemente, y el 24% que las había satisfecho totalmente.
—
El 49% indicó que sus conocimientos habían mejorado bastante y el 28% que habían mejorado mucho.
—
El 51% manifestó que sus habilidades técnicas habían aumentado bastante y el 20% que habían aumentado mucho. Varios participantes comentaron que aún no podían responder a esta pregunta por no haber tenido suficiente tiempo para ponerlas en práctica.
—
Los participantes hicieron una valoración global de los contenidos de los distintos temas, calificándolos como "buenos" el 65% y como "muy buenos" el 27%.
—
Las presentaciones fueron calificadas como "buenas" por el 72% y como "muy buenas" por el 21%.
—
El 91% manifestó que la información facilitada era suficiente y el 98% que el programa no era demasiado difícil, aunque tampoco demasiado simple. Por consiguiente, el grado de dificultad fue aceptable.
—
La estructura del programa fue calificada como "buena" por el 91% y como "muy buena" por el 7%. Según el 96% de los participantes, habían tenido suficientes oportunidades para formular preguntas.
—
El 47% expresó su deseo de volver a participar en otros cursos.
En términos generales, el contenido de los módulos se valoró de forma positiva. Sin embargo, la evaluación realizada entre las personas que dirigieron el curso puso de manifiesto la necesidad de perfeccionar algunos módulos así como el material de apoyo. Aunque no se han detectado deficiencias notorias, sería conveniente completar ciertas etapas del programa.
4.4.
Continuación
La última pregunta, referida al conjunto del proyecto, tenía como finalidad averiguar si los cursillos de entrenamiento debían formar parte integral de los servicios de Theofaan.

Resumiendo las respuestas a las tres preguntas anteriores, cabe concluir que:

1.
la necesidad de este tipo de cursos ha quedado demostrada,
2.
consideramos que estos cursos deben ser impartidos por nuestra organización,
3.
los cursos piloto han satisfecho las expectativas de los participantes y han tenido el efecto deseado.
Así pues, la respuesta a la última pregunta es realmente sencilla, y posiblemente usted ya lo sabe: estamos impartiendo cursillos de entrenamiento.
Además, con motivo de este proyecto se ha recomendado ampliar el ámbito de estos cursillos para dar cabida también a:
1.
otros grupos-objetivo no profesionales, constituidos por voluntarios o familiares de personas deficientes visuales y ciegas de edad avanzada,
2.
otros grupos-objetivo profesionales no dedicados de forma exclusiva a la atención de personas de edad avanzada, por ejemplo, rehabilitadores especializados en otras áreas asistenciales,
3.
otros rehabilitadores que trabajan con deficientes visuales y ciegos en países en vías de desarrollo o en otros países que no disponen de personal suficientemente especializado.
5.
CONCLUSIÓN
La existencia de centros que imparten cursillos de entrenamiento a niños ciegos y deficientes visuales, a sus padres, profesores y rehabilitadores, se remonta a muchos años atrás. Por tanto, nuestra iniciativa no es nueva en absoluto.
Sin embargo, la iniciativa de proporcionar estos servicios a profesionales que trabajan con personas de edad avanzada es mucho más reciente, aunque tampoco somos los únicos. En el Reino Unido, el RNIB ha desarrollado una serie de programas de entrenamiento. En los Estados Unidos, Lighthouse Inc imparte cursillos de entrenamiento integrados en un programa educativo continuado.
En mi opinión, estos cursillos de entrenamiento serán indispensables en el futuro, debido sobre todo al creciente número de deficientes visuales y de personas ciegas de edad avanzada. Esperamos que las experiencias de nuestro proyecto fomenten la puesta en marcha de iniciativas similares en otros lugares.
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LA IMPORTANCIA DE FORMAR A LOS OFTALMÓLOGOS PARA ABORDAR CON SERIEDAD LOS PROBLEMAS DE LA BAJA VISIÓN

Yanashima, K-, Ishida, M., Kubo, A., Kanno, K., Miwa, M. y Hayashi, H.

National Rehabilitation Center for the Disabled 4-1 Namiki, Tokorozawa, Sai tama, Japan

INTRODUCCIÓN

La Sociedad de oftalmología clínica japonesa calcula que existen más de 1 millón de pacientes con baja visión en Japón. Sin embargo, la cuestión continúa siendo: ¿quién es responsable de prestar asistencia a estas personas?

Al principio, los pacientes con baja visión suelen consultar al médico general en busca de consejo acerca de su estado. Por desgracia, los médicos generales no reconocen la importancia de las clínicas para baja visión. Los pacientes con baja visión que padecen enfermedades no tratables, terminan por dejar de acudir al médico cuando no se dispone de un tratamiento adecuado.

Debido a esta situación, en 1992 nuestro Centro de Rehabilitación comenzó a dirigirse a los oftalmólogos en Japón. Sin embargo, sin ningún incentivo los oftalmólogos no acudirían a dichos cursos, por lo que el Ministerio de Sanidad y Bienestar decidió respaldar el programa ofreciendo un certificado por la realización del curso. Además, el curso ha sido autorizado para el sistema de puntos desarrollado por la Sociedad de oftalmología clínica japonesa, que exige a los oftalmólogos reunir 150 puntos cada 5 años, mediante publicaciones, asistencia a cursos y otros programas de educación continuada de este tipo.

El curso sobre baja visión de 5 días de duración, trata la teoría y la práctica de la óptica y de la óptica aplicada a la clínica, así como también los sistemas sociales para las personas con minusvalía visual. Ya han acudido al curso 50 oftalmólogos de todo Japón, y cada vez es mayor el reconocimiento de la importancia de las Clínicas para Baja Visón. El campo de la baja visión es relativamente nuevo para los oftalmólogos y supone un nuevo apoyo para los pacientes con baja visión. En consecuencia, la importancia del desarrollo de Clínicas para Baja Visión en todo Japón es fundamental.

EL CURSO DE FORMACIÓN

El curso de formación comienza el lunes por la tarde y tiene una duración de 5 días. Al principio los médicos aprenden el concepto de rehabilitación de la visión en los servicios médicos. Especialmente los oftalmólogos japoneses jóvenes han manifestado una tendencia a manifestar cierta impaciencia por realizar operaciones de cataratas, ya que los pacientes suelen quedar contentos y satisfechos por los resultados y muy agradecidos al oftalmólogo por haberles permitido ver con claridad después de la operación, y al mismo tiempo los oftalmólogos quedan satisfechos con las ganancias. Por tanto, estas son las razones por las que los oftalmólogos jóvenes desean operar las cataratas. Los verdaderos servicios médicos consisten en tratamientos médicos, asistencia económica, ayuda social, apoyo emocional y otros. Este concepto debería ser reconocido por todo el personal médico, especialmente por los oftalmólogos. Los principales oftalmólogos japoneses dan conferencias sobre este conceptos a los asistentes.

Entonces comienzan ya las clases prácticas. En Japón, los oftalmólogos no saben mucho de óptica. En la universidad no aprenden nada sobre óptica y algunos de ellos ni siquiera la estudiaron en la escuela superior. Después de entrar en un departamento de oftalmología, no hay nadie que les pueda dar clases de óptica. Por tanto, los dependientes de las tiendas de óptica son los que a veces seleccionan las gafas sin ayuda de ningún oftalmólogo.

En nuestro curso, nosotros damos tres clases sobre óptica. Una es sobre óptica aplicada a la clínica y las otras dos son sobre fundamentos de óptica. Estas tres clases tienen gran popularidad. El profesor de óptica aplicada a la clínica es un profesor de una facultad de medicina, que enseña óptica en la óptica del ojo y dispositivos ópticos en oftalmología clínica. El profesor de fundamentos de óptica es un profesor del departamento de física aplicada en una universidad privada y da una clase sobre óptica general y fundamentos de ayudas ópticas en la clínica para la baja visión. En esta clase no se utilizan fórmulas técnicas y, por tanto, los asistentes lo pueden comprender fácilmente.

En cuanto a los aspectos prácticos de la baja visión, mis colaboradores y yo nos encargamos de su enseñanza. En concreto, los asistentes no tienen ningún conocimiento acerca del material utilizado en la clínica para la baja visión. Por ello, mostramos la mayor cantidad de ayudas ópticas que nos es posible y enseñamos las diferencias entre ellas. Muchos oftalmólogos no conocen estas diferencias. Sin embargo, el estado de los ojos en cada paciente con baja visión es diferente de un paciente a otro, e incluso también a lo largo del mismo día, el estado del ojo puede no ser el mismo. Por supuesto, es importante el tamaño de los caracteres con los que el paciente con baja visión desea leer, ya que si el tamaño es diferente, las ayudas ópticas también deben ser diferentes. Los oftalmólogos no poseen siquiera estos conocimientos básicos. En consecuencia, debemos resaltar la importancia de reunir siempre información sobre las ayudas ópticas. Antes de estas clases prácticas, hacemos que nuestros alumnos pasen por la misma experiencia que las personas ciegas o que los pacientes con baja visión, utilizando simuladores (ej., con gafas y lentes especiales). A través de esta experiencia, reconocen las dificultades con las que se encuentran las personas con minusvalías visuales en la vida diaria, y se motivan para la asistencia a este curso. El curso de entrenamiento no sólo realiza una introducción a las ayudas ópticas, sino que enseña también cómo seleccionar dichas ayudas. En especial, se estudia la protección frente a la fotofobia y la importancia de las gafas de sol.

Muchos pacientes con baja visión se quejan a los oftalmólogos de fotofobia. Pero los oftalmólogos recomiendan a los pacientes con baja visión que acudan a las tiendas de óptica a comprar las gafas de sol, ya que no conocen las razones del brote de fotofobia. A los oftalmólogos que asisten al curso, les damos la oportunidad de llevar gafas de sol para que comprendan mejor la necesidad de su uso. También enseñamos la teoría de la protección en caso de fotofobia a través de un filtro coloreado que impida el paso de la luz azul. El ejercicio hace maestro al novicio. Además, en Japón la retinitis pigmentaria es la enfermedad más frecuente como causa de ceguera, y por tanto hay muchos pacientes con baja visión que presentan limitación del campo visual. Por esta razón, los oftalmólogos deben conocer la forma de ampliar el campo visual. En estos casos, nosotros prescribimos el prisma de membrana de Fresnel (prisma 30). Sin embargo, no se puede prescribir el prisma a todos los pacientes con baja visión que presentan limitación del campo visual, sino que debe limitarse a aquellos pacientes con baja visión que conservan una agudeza visual relativamente buena y que no tienen campo visual periférico. También enseñamos la forma de ajustar el prisma de membrana a las gafas. Los sujetos normales no pueden utilizar el prisma de membrana porque se produce diplopia. Por tanto, nos referimos a los pacientes con baja visión y limitación del campo visual o hemianopsia homónima y enseñamos la forma de prescribir el prisma de membrana.

Además de esto, presentamos información sobre la vida diaria, incluyendo conocimientos sobre orientación y movilidad y asesoramiento para personas con deficiencias visuales. Nuestro centro tiene muchos especialistas en este campo. Un oftalmólogo no tiene la oportunidad de aprender esto en la universidad. Sin embargo, una de las principales razones por la que los pacientes con baja visión visitan nuestra clínica son las dificultades con que tropiezan en la vida diaria. Los oftalmólogos se limitan a comprobar el estado de los ojos, pero la gente utiliza los ojos para la vida diaria y serán algo inútil si no se pueden utilizar de forma práctica en la vida diaria. Si pensamos en un ordenador personal, será algo inútil si no lo podemos utilizar en nuestros negocios y en la vida diaria. También ofrecemos información sobre oportunidades de trabajo para personas ciegas y apoyo para que las personas con deficiencias visuales puedan vivir su vida en el futuro. La ley de bienestar cambia todos los años. Los oftalmólogos deberán reunir siempre la información más reciente sobre la ley del bienestar. Muchos oftalmólogos piensan que la ley del bienestar no debe cambiar con tanta frecuencia. Sin embargo, la ley expresa una política voluble. Los oftalmólogos deben conocer esta situación.

El problema de los pacientes con baja visión es igual que el de las personas de edad avanzada y el curso para la baja visión debe centrarse en las personas de edad avanzada. Muchas personas de edad avanzada pierden visión central debido a degeneración macular. Estas personas deben conocer la importancia de la visión excéntrica y los oftalmólogos deben conocer las características del paciente con escotoma central. Además, es muy importante saber si la pérdida visual ha sido inducida por cataratas o no. En el caso de pacientes que padecen retinitis pigmentaria, muchos oftalmólogos en Japón no operan las cataratas y suelen controlar a estos pacientes sin ningún tratamiento. La razón es que pensaban que estos pacientes no iban a obtener ningún beneficio de la operación. Nosotros les enseñamos que, incluso si la agudeza visual no experimenta una gran mejoría después de la operación, generalmente se muestran satisfechos con los resultados. Además, las ayudas ópticas que el paciente quiere utilizar tienen una lente de aumento relativamente menor, pero que debe ser suficiente. Los oftalmólogos deben ser capaces también de atender a pacientes con baja visión jóvenes. En general, en el caso de pacientes jóvenes con baja visión, el problema, dejando aparte el trastorno visual, es también importante y, al mismo tiempo, el oftalmólogo debe ofrecer asesoramiento adecuado a los padres en relación con la enfermedad. Por supuesto, los temas genéticos y el asesoramiento, en caso de alteraciones genéticas, es presentado también por un especialista.

Cuando empezamos el curso sobre baja visión, no es necesario decir que lo más importante es un diagnóstico adecuado. Independientemente de que la enfermedad sea progresiva o no, es indispensable decidir el pronóstico. Especialmente, las enfermedades de la retina que ocupan la mayor parte de las Clínicas para la Baja Visión deben ser diagnosticadas adecuadamente, y el oftalmólogo debe conocer la localización de la lesión, esté o no en las células visuales. Por tanto, en nuestro curso de entrenamiento hay una lección sobre electrofisiología en oftalmología. En esta lección se enseñan las técnicas de valoración funcional y un análisis capa por capa de la visión. Además, muchos oftalmólogos confían, sin dudar, en los resultados de la agudeza visual y del campo visual analizados mediante optotipos para la agudeza visual y autoperímetros. Sin embargo, el ser humano no es una máquina y la respuesta de los pacientes no siempre es fiable, de forma que los oftalmólogos deben ser capaces también de valorar la función visual de forma objetiva.

Después de estudiar estos temas, los asistentes tienen la oportunidad de aplicar los nuevos conocimientos a los pacientes con baja visión. Tres oftalmólogos evalúan a un paciente con baja visión junto a nuestro personal. A continuación, comentan el estado del paciente con baja visión y también las ayudas ópticas prescritas por nuestro personal con anterioridad, consolidando así sus conocimientos acerca de la baja visión.
COMENTARIO

Un estudio de ámbito nacional calculó que en 1980 existían en Japón unas 336.000 personas ciegas desde el punto de vista legal. En Japón, las personas con deficiencias visuales desde el punto de vista legal, están definidas en la Ley para el bienestar de las personas con discapacidades físicas como aquellas personas: 1) en las que la suma de la agudeza visual en ambos ojos es inferior a 0,2: 2) cuya agudeza visual combinada es superior a 0,2, con una agudeza de 0,02 o menos en un ojo y de 0,6 o menos en el otro ojo, o 3) cuyos campos visuales, con ambos ojos, son inferiores a la mitad de lo normal. En las Clínicas para la Baja Visión, la definición de la baja visión es más generalizada. En la forma menos limitada, se considera que los pacientes con una agudeza visual suficiente para distinguir movimientos de la mano de poca amplitud (indicando la capacidad para distinguir entre luz y oscuridad) tienen baja visión. La disminución de la agudeza visual es sólo una característica. En las Clínicas para la Baja Visión los pacientes son tratados como pacientes de baja visión si presentan cualquier dificultad para ver o si experimentan molestias visuales frecuentes.

Una consecuencia importante relacionada con el curso sobre baja visión en Japón es que los oftalmólogos conocen la importancia de la baja visión y las técnicas sobre la forma de prescribir el material y las ayudas ópticas para la baja visión. Sin embargo, en nuestro curso se enseña la forma de resolver los problemas de la baja visión desde diversos aspectos. En Japón, no existe un sistema para los optometristas y, por tanto, son nuestros oftalmólogos los responsables de solucionar el problema de la baja visión. En primer lugar, los oftalmólogos deben conocer la idea global de Clínicas para la Baja Visión y después deben enseñar la técnica de las Clínicas para la Baja Visión al personal paramédico, como ortoptistas, personal de enfermería, terapeutas ocupacionales, terapeutas físicos y otros.

Después del curso de entrenamiento, evaluamos el contenido del curso de entrenamiento mediante un cuestionario. Más de 50 oftalmólogos que han asistido al curso se manifestaron satisfechos con el contenido del curso. Los oftalmólogos que estudiaron acerca de las Clínicas para la Baja Visión en nuestro curso están distribuidos por todo el país. En un futuro cercano, muchos oftalmólogos japoneses tendrán conocimientos de las Clínicas para la Baja Visión. Sin embargo, son todavía muchos los pacientes que acuden a nuestra Clínicas para la Baja Visión procedentes de todo el país. El número de nuestro personal es limitado y no tenemos capacidad para enseñar a más de 10 oftalmólogos al año.

Por tanto, esperamos que el tiempo resuelva el problema del potencial humano. Nosotros utilizamos nuestra lengua y nuestros caracteres y, por tanto, debemos desarrollar nuestra propia Clínica para la Baja Visión en nuestro propio país. Sin embargo, la metodología para enseñar y difundir la idea de las Clínicas para la Baja Visión por todo el país es la misma en todas partes. Será necesaria una red internacional para difundir la idea de las Clínicas para la Baja Visión. El sistema político y social es diferente en cada país, pero el concepto de Clínica para la Baja Visión es el mismo en todos ellos. Es fundamental la cooperación internacional para difundir las Clínicas para la Baja Visión por todo el mundo. Muchos médicos no tienen tiempo de asistir al curso, ya que no pueden cerrar su clínica durante una semana. Sin embargo, esperamos que puedan asistir al curso y reconocer la importancia de las Clínicas para la Baja Visión. Los pacientes con baja visión acuden primero a médicos privados y, si fuera posible, estos pacientes deberían ser atendidos como pacientes con Baja Visión. Por tanto, habrá que considerar el periodo y el tiempo de entrenamiento.

CONCLUSIÓN

Hemos comentado nuestra experiencia acerca de un curso de entrenamiento de un médico para difundir las Clínicas para la Baja Visión en Japón. Muchas personas reconocen la importancia de las Clínicas para la Baja Visión. Sin embargo, muchas personas no saben cómo atender a los pacientes con Baja Visión. Y, especialmente, muchos oftalmólogos ni siquiera reconocen la existencia de las Clínicas para la Baja Visión. Oftalmólogos y administradores deben organizar de forma conjunta cursos de entrenamiento para la formación de los oftalmólogos. Sin ayuda del gobierno, el curso no podrá llevarse a cabo. Esperamos que muchos oftalmólogos reconozcan la importancia de las Clínicas para la Baja Visión y que sean capaces de resolver el problema de los pacientes con baja visión.
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INTRODUCCIÓN

1.
Fundamentación del trabajo
El número de personas mayores de 65 años que acceden al programa de Rehabilitación Visual, se ha ido incrementando progresivamente desde la puesta en marcha de la U.R.V. de Barcelona, hasta llegar a representar más del 40% del total. El modelo de atención que se les presta, es el mismo que se aplica a toda la población, y se basa en la identificación de los problemas que produce la baja visión en el individuo, continua con la evaluación del resto visual, el entrenamiento y la posterior prescripción, y el seguimiento de la utilización de las ayudas ópticas. Además, para lograr una rehabilitación satisfactoria, el usuario debe estar en disposición de tomar conciencia de su situación, aceptando que su baja visión es irreversible y que el uso de su resto, supondrá realizar las actividades de un modo diferente y, por otro lado, incorporar los materiales prescritos y aplicar los aprendizajes a su estilo de vida. Sólo cuando se dan estas condiciones, se logran los objetivos del programa.

Durante estos años, hemos detectado muchas dificultades para que el proceso se desarrolle de forma satisfactoria con las personas mayores. Sus demandas y expectativas ante el programa, son confusas e irreales y suelen tener otro tipo de problemática que interfiere en la realización autónoma de actividades que requieran destrezas. A veces, no recuerdan para qué tarea se les ha recomendado un material óptico y a pesar de haberlo adquirido, no llegan a usarlo nunca. Estas cuestiones, que se repiten con cierta frecuencia, representan un interrogante sobre la adecuación del programa de Rehabilitación Visual para las personas mayores de 65 años, y ha suscitado nuestro interés para realizar este trabajo con la pretensión de encontrar las claves de toda esta problemática, analizando diferentes aspectos que pueden ser determinantes para este colectivo.

2.
Situación actual del colectivo de personas mayores
Toda la documentación relativa a las personas ancianas que hemos revisado, coincide en destacar algunas circunstancias propias del envejecimiento. En primer lugar, en todos los países industrializados hay un número muy alto y sin precedentes de personas de edad avanzada. Los procesos de industrialización, urbanización y modernización social, junto con los avances de la medicina y la sanidad pública han reducido la incidencia de las enfermedades graves, que han hecho posible la reducción de las tasas de mortalidad y el aumento de la esperanza de vida. Pero las personas mayores, deben asumir grandes cambios y adaptarse a situaciones diferentes.

Phillips describe 8 grandes cambios que se producen en esta etapa de la vida: (1) retirada laboral, (2) pérdida de liderato social o empresarial, (3) disolución del matrimonio por una posible muerte de uno de sus miembros, (4) pérdida de un sitio de residencia independiente, (5) pérdida de interés en metas lejanas, (6) aumento de la dependencia respecto a terceras personas, (7) subordinación respecto de los hijos, (8) adopción de una orientación del día a día.

A pesar de que la situación social del individuo puede ser diferente a la que ocupaba anteriormente, su estilo de vida está definido por las actividades que le han motivado a lo largo de los años, pero que durante el envejecimiento debe adaptarse a los cambios biológicos y psicológicos a los que previsiblemente se vea abocado. Los cambios biológicos son los propios de la edad y del estado de salud y los psicológicos son los cognitivos y los que conciernen a la afectividad y personalidad.

3.
Estudio preliminar
Para planificar este trabajo, se realizó un estudio previo sobre las características de las personas mayores que habían realizado el programa durante el año 1993. Durante dicho período, se atendieron un total de 303 personas, con edades entre los 6 y 93 años. Nos centramos en el colectivo de personas mayores de 65 años, que es el que formalmente se considera como tercera edad, siendo 81 las que desarrollaron su proceso de Rehabilitación Visual.

La muestra en cuestión se distribuye casi proporcionalmente entre hombres y mujeres, viviendo la mayoría de ellos acompañados por alguna persona (cónyuge, hijos...) A pesar de ello, una cuarta parte viven solos y no cuentan con alguien que les ayude.

Hay que destacar también la avanzada edad de las personas atendidas, pues la mitad tienen más de 76 años, teniendo una relación muy directa con el elevado porcentaje de personas que tienen algún problema orgánico además del déficit visual.

La mayoría de ellas fueron derivadas desde los diferentes servicios de la ONCE, aunque destaca también el elevado número remitido por oftalmólogos y médicos.

Centrándonos en el problema visual del citado colectivo, resalta como la patología ocular más frecuente, la maculopatía senil (45,67%), seguida de la miopía magna, retinopatía diabética, glaucoma y otras. Se constata que al ser patologías relacionadas con la edad, en su gran mayoría son de reciente aparición, ya que en el momento en que se les atendió había transcurrido menos de 5 años desde el inicio del déficit visual.

En relación a las expectativas de este colectivo, es importante señalar que a pesar de que la mayoría de personas tienen unas expectativas y demandas adecuadas a lo que representa la Rehabilitación Visual (76%), existe un importante grupo que verbaliza formalmente su deseo de mejorar en general su visión para seguir viendo como antes de la pérdida. Dicho porcentaje coincide casi totalmente con los relativos a la utilización posterior en el domicilio de las ayudas y materiales prescritos durante el proceso de Rehabilitación, puesto que un 25% de las personas no utilizan dichas ayudas y un 75% sí las usan frecuentemente.

Al profundizar más en estos aspectos, desciende el número de los que consideran que las ayudas obtenidas cubren de forma total o parcial sus necesidades, siendo elevado el número de personas que no ven cubiertas sus necesidades utilizando el material prescrito a través del programa de Rehabilitación Visual.
De todo ello se deduce que el déficit visual de este colectivo, se enmarca dentro de un cuadro generalizado de dificultades y pérdidas funcionales propias del proceso de envejecimiento.

OBJETIVOS

El objetivo principal de este trabajo es:

—
Conocer el nivel de adecuación de la Rehabilitación Visual en relación a las necesidades específicas del colectivo de personas mayores de 65 años con problemas visuales.
Como objetivos específicos, nos hemos planteado los siguientes:
—
Concretar los problemas específicos originados por la pérdida de visión.
—
Analizar en qué medida el programa de Rehabilitación Visual supone una mejora en la calidad de vida de este grupo de personas.
METODOLOGÍA

En primer lugar, se desarrolló un estudio previo sobre una muestra de personas del colectivo de la tercera edad, que habían realizado su proceso de rehabilitación durante el año 1993, con el fin de establecer las hipótesis de trabajo y concretar los objetivos de la investigación. Para ello se utilizaron los datos que figuraban en los expedientes.

En segundo lugar, se llevó a cabo la investigación propiamente dicha. Para obtener la información necesaria, se diseñaron tres modelos de entrevista, que se han aplicado a todas las personas mayores de 65 años que han realizado el programa de Rehabilitación Visual entre mayo y octubre de 1995.

Primera entrevista. El objetivo de ésta, era recabar datos que nos permitieran definir el estilo de vida de la persona antes de aparecer la deficiencia visual, así como los problemas con que se encontraba para seguir realizando las actividades cotidianas a causa de la baja visión. Por otro lado, también se recogen las expectativas y demandas concretas ante el programa.

Además de los datos anteriores, esta entrevista nos permitió conocer aspectos generales relativos al rehabilitando.

La entrevista, la realizó la Trabajadora Social del equipo, en el momento de iniciar el proceso de Rehabilitación Visual. Aunque los detalles prioritarios eran facilitados por el usuario, algunos aspectos relativos a motivación, interés, etc., eran interpretados por la profesional de referencia, pues no se podía obtener la información a través de una pregunta directa.

Segunda entrevista. Nuestra pretensión al diseñar este protocolo, fue averiguar la valoración que la persona hacía del programa, centrándonos en las ayudas que se le habían prescrito, las previsión de uso, las posibilidades de incorporación en su entorno y los cambios que supondría en su calidad de vida la utilización de dichos materiales. La entrevistadora fue también la Trabajadora Social y se realizó el mismo día que finalizaba la Rehabilitación Visual.

Tercera entrevista. Se hizo a través del teléfono y transcurridos cuatro meses desde el momento de finalizar la Rehabilitación Visual. Solicitamos de los rehabilitandos información sobre el uso posterior de las ayudas ópticas, respecto del cumplimiento de sus previsiones de incorporación y sobre el nivel de satisfacción posterior. Esta entrevista, la realizó una persona totalmente ajena al equipo, pues deseábamos que la persona no se sintiera influida por el hecho de conocer al entrevistador.
En tercer lugar, y por último, se ha realizado una interrelación de variables haciendo una interpretación y análisis de datos, finalizando con las consiguientes conclusiones y propuestas.

DEFINICIÓN DE LA MUESTRA

La constituyen 41 personas, todas las mayores de 65 años que se han atendido en la Unidad de Rehabilitación Visual entre mayo y octubre de 1995. Esta muestra, representa el 31% de la población total que ha realizado el programa.

La muestra, es muy similar en cuanto a sexo —22 mujeres y 19 hombres—. La edad, se sitúa entre 65 y 93 años, y el mayor número de personas se sitúan en las franjas comprendidas entre 65 a 70 años, —11 personas— y entre 76 y 80, —13 personas—. El 85% viven acompañados, mientras que el 15% viven completamente solos.

El 59% se habían dedicado durante su vida laboral a oficios manuales (lampistas, carpinteros, electricistas, mecánicos, etc.) o eran amas de casa. La actividad laboral del resto de la muestra, había sido de tipo administrativo y técnicos medios y superiores.

Un porcentaje muy alto, 78%, presentan otro tipo de problemas físicos o psíquicos.

En cuanto a la deficiencia visual, se debe destacar que en el 50% la causa es la degeneración macular ligada a la edad, seguida por la miopía magna (29%). La franja de tiempo transcurrido desde que adquirieron la baja visión, se centra entre 2 y 5 años en más del 50% de los casos estudiados.

Acceden a la Rehabilitación Visual orientados por los servicios de la ONCE el 39% de las personas, mientras que el 37% lo hacen por orientación oftalmológica. El resto acuden por otras vías, tales como exrehabilitandos y medios de comunicación.

RESULTADOS OBTENIDOS

a)
Primera entrevista
a.1.
Estilo de vida
Para configurar el estilo de vida anterior, se han propuesto una serie de tareas con las que cada persona tenía que identificarse. Dichas actividades eran: tareas domésticas, manualidades, lecto-escritura, actividades de ocio en el domicilio, actividades de ocio fuera del domicilio y paseos a pie. El tipo de vida de cada individuo, queda establecido por la tarea o combinación de éstas que realizaba antes de la adquisición de la baja visión.

En la muestra que hemos estudiado, vemos que se trata de un grupo muy heterogéneo, porque se obtienen 17 posibilidades diferentes. La mediana de las actividades seleccionadas, se centra en cuatro —46%—. El orden de elección de las diferentes tareas, ha sido: actividades de ocio en el domicilio (38 personas), lecto-escritura (36 personas), paseos a pie (32 personas), manualidades (30 personas), tareas domésticas (19 personas) y actividades de ocio fuera del domicilio (14 personas). Es significativo que todas las personas que dicen que las tareas domésticas forman parte de su estilo de vida, son mujeres. Por otro lado, los que manifiestan que realizaban lecto-escritura se refieren, en un alto porcentaje a las comprobaciones casuales (ver precios, números de teléfono, instrucciones, etc.)

Sobre los problemas que tienen en la actualidad para seguir realizando las actividades, sorprende que un 29% manifiesta dificultades para hacer cosas que no habían formado parte de su vida cotidiana anterior, mientras que el 39% sólo las tienen para realizar alguna/algunas tareas. En el 32% de personas, coincide la problemática con su estilo de vida.

a. 2.
Demandas ante el programa de Rehabilitación Visual
Hemos clasificado esta parcela en dos apartados: las demandas generales y las concretas. De forma general, el 22% de la muestra plantean de manera clara que su objetivo es mejorar la visión. Otro grupo y en el mismo porcentaje, tienen expectativas de poder volver a ejecutar las tareas de forma normalizada, por lo que esconden la misma demanda: mejorar la visión. El 56% restante, hacen demandas que pueden resolverse con la prescripción de ayudas ópticas. Las demandas planteadas son: lecto-escritura (32 personas), media distancia (16 personas), ver TV (16 personas), deslumbramiento (11 personas) y visión puntual de lejos (4 personas).

También se ha recogido información en esta entrevista sobre la actitud frente al uso de la visión. El 76% de la muestra, ha intentado usarla y más de la mitad de ellos han buscado además alternativas para hacerlo. Coincide que las mismas personas, son las que tienen un nivel de interés muy alto ante los logros que pueda reportarles la Rehabilitación Visual. Todo ello indica que la motivación, parece muy adecuada, al menos en este primer momento.

b)
Segunda entrevista
b. 1.
Datos obtenidos a través de los profesionales del equipo
Los profesionales han considerado en su valoración que la actitud personal ante el entrenamiento, ha influido negativamente en algunos casos, que constituyen el 34% de la muestra. En el mismo porcentaje, las habilidades para la comprensión de las órdenes y manejo de los materiales han repercutido en la consecución de los objetivos previstos. Sin embargo, los problemas orgánicos, el desplazamiento y los acompañantes, no han contribuido de forma espectacular en los resultados. Se ha considerado que la motivación era muy buena en 28 de las 41 personas estudiadas.

Las ayudas que se han prescrito son: lecto-escritura (31), ver TV (19), deslumbramiento (15), media distancia (8) y visión puntual de lejos (7).

b.2.
Relación de las demandas con la prescripción
En el 54% de los casos, se prescribieron materiales para realizar tareas que el usuario no había demandado, coincidiendo total o parcialmente los materiales con las tareas solicitadas en el 36%. No se prescribió nada por diferentes razones en el resto de los casos.

b.3.
Valoración del programa por el rehabilitando
El 59% hace una valoración positiva de la Rehabilitación Visual y dicen que responde a lo que esperaban, considerando que se han cubierto sus demandas el 49%. Un 57% hacen una valoración positiva de las ayudas ópticas y creen que las utilizarán el 80% de la muestra. Se sienten capaces de utilizarlas en público el 68% y creen que van a suponer un cambio en su calidad de vida el 71% de las personas estudiadas.

En cuanto a la atención y trato recibido, el 88% dice que ha sido excelente.
b.4.
Adquisición de las ayudas
A pesar de lo que manifiestan sobre el programa y las ayudas, sólo el 22% adquieren todos los materiales prescritos, haciendo de forma parcial el 68% de la muestra.

c)
Tercera entrevista
Se ha realizado únicamente a las personas que se les prescribió alguna ayuda óptica (38 personas) .

c.1.
Causas de no adquisición de las ayudas prescritas
Sólo 2 de los rehabilitandos, no adquirieron ninguna ayuda, mientras que 28 lo hicieron de forma parcial. Los motivos son que no responden a lo que esperaba en el 63% y por motivos económicos u otros en el resto de los casos.

c.2.
Realización de las tareas en la actualidad
De las personas que no compraron todas sus ayudas, el 60% dicen que no hacen las tareas para las que fueron recomendadas o que piden ayuda, y el 40% lo hacen usando su visión sin ayudas o con otros materiales.

c.3.
Utilización de las ayudas ópticas.
De las personas que tienen ayudas, sólo las utilizan de forma regular el 27%. Las tareas son: lecto-escritura puntual (19 personas), lecto-escritura continuada (5 personas), ver TV (5 personas), deslumbramiento (5 personas), media distancia (2 personas) y visión puntual de lejos (2 personas). El 73%, manifiestan no usarlas, aunque un 39% dice que las ha utilizado en alguna ocasión.

El uso es bastante frecuente en el 44% de los casos.
Se encuentran con las siguientes dificultades: pérdida de visión por lo que ya no le sirven (18%), complicaciones en el uso de los materiales (11%), le es más fácil usando su visión sin ayudas (11%), se cansa tras un tiempo de uso (16%). El resto no tienen ninguna complicación porque no las usan.

c.4.
Valoración del programa y búsqueda posterior de otros recursos.
A pesar de todos los resultados expuestos, el 87% de los entrevistados siguen considerando que la Rehabilitación Visual les fue útil. El 13% que dicen que no les sirvió para nada, han acudido a otros servicios de baja visión para buscar alternativas y recursos.

6.
ANÁLISIS DE LOS RESULTADOS
Interpretación de los datos de la primera entrevista

Muchas personas plantean problemas originados por la deficiencia visual para realizar actividades que nunca habían hecho. Resulta evidente que tras esta realidad, se encubre un hecho que después se ha podido constatar en las demandas: muchas personas quieren mejorar la visión y no recibir un tratamiento rehabilitador. Por otro lado, muchas veces lo exponen como problema porque no pueden hacerlo, aunque no lo hayan hecho nunca. También se constata la dificultad que entraña conseguir de las personas mayores una información concreta, detallada y coherente.

Es importante tener en cuenta que un número muy alto, plantean de forma explícita o encubierta, la demanda de mejorar la visión. Están todavía en la fase de encontrar la solución y confunden un servicio de rehabilitación con el de oftalmología especializada. En este sentido se ha constatado que no existe una correlación entre las expectativas que se había formado la persona sobre mejorar en general la visión y el hecho de que haya sido derivado por su médico-oftalmólogo, sino que depende de la propia idea y fantasía que se ha creado la persona en relación a sus deseos de mejoría, más que de la información facilitada sobre el servicio.

Interpretación de los resultados de la segunda entrevista

El aspecto que más sorprende es que los profesionales del equipo hemos prescrito ayudas para actividades que no formaban parte del estilo de vida del usuario en un elevado número de casos. También se ha comprobado que se han prescrito en muchos casos ayudas para tareas no demandadas por la persona, lo que en la práctica se traduce en un nivel de utilización posterior bajo, pues solamente el 33% usan dichas ayudas.

En este sentido, hay que tener en cuenta que: se ha trabajado más en función de las posibilidades visuales que de las necesidades reales, no se ha hecho un verdadero trabajo de equipo, el profesional ha tenido como objetivo que la persona haga el mayor número de actividades y se han recogido las angustias de la persona ofreciéndole una alternativa poco real.

Interpretación de los resultados de la tercera entrevista

Las personas que no adquirieron sus ayudas, dicen que no hacen las actividades propuestas o que piden ayuda o que las ejecutan utilizando su resto de visión. Siguen realizando la tarea de la misma forma que antes de realizar la Rehabilitación Visual, por lo que el problema planteado no era una necesidad importante, pues ya lo tenía resuelto.

En el grupo de personas que manifiestan usar sus ayudas, se ha observado que la utilización, en un elevado número de casos, es muy puntual.

Centrándonos en el grupo de personas que utilizan sus ayudas ópticas con frecuencia, el colectivo se reduce a 10 solamente. Estas personas realmente han incorporado a su vida cotidiana las ayudas y materiales ópticos prescritos, como un instrumento útil resultado de su rehabilitación. Se han establecido unos cambios en las tareas que realizaban, producidos por la mejoría que a nivel visual les supone el incorporar dichos materiales. Cualitativamente se ha dado un aumento en el nivel de bienestar social al adecuarse el programa de Rehabilitación Visual a las necesidades que presentaban, cumpliéndose solamente en estos 10 casos el objetivo general de este trabajo, lo que representa el 24% del total de la muestra.

Las 10 personas que componen este grupo ya tenían unas características propias: son personas muy activas cuyo estilo de vida, con anterioridad a la pérdida visual, ya estaba formado por la realización de múltiples actividades y en su personalidad tienen un componente de independencia y de búsqueda de autonomía personal, no conformándose con la dependencia de terceras personas para la resolución de sus problemas.
Coincide también que todos ellos están usando ayudas para tareas que habían demandado en la entrevista inicial y que formaban parte de su estilo de vida habitual, incorporando además otras ayudas para tareas no demandadas en algunos casos.

A pesar de que los objetivos de la Rehabilitación Visual se han cumplido en muy pocos casos, casi todos los entrevistados, siguen considerando que ha sido muy útil para ellos el realizarlo. En nuestra opinión, estas personas se sienten escuchadas, atendidas e importantes y valoran más el trato recibido que la mejora que pueda suponer el uso de ayudas ópticas en su calidad de vida.

7.
CONCLUSIONES
Por los resultados obtenidos, consideramos que el modelo de Rehabilitación Visual, no se adecúa a las necesidades específicas del colectivo de personas mayores con baja visión, porque no hay una relación lineal entre necesidades/prescripción/uso posterior.

Todos estos resultados nos han hecho reflexionar sobre nuestro propio trabajo desde diferentes vertientes: la estrictamente técnica-óptica por las dificultades en el manejo, grado de mejoría y escaso uso posterior de las ayudas; la dinámica del equipo por la escasa adecuación entre demandas y prescripción; la psicológica-emocional que entronca con el nivel de angustia con el que los profesionales nos enfrentamos personalmente a la deficiencia visual proyectando nuestros propios miedos; la social por lo que implica de relación, escucha, acogida y atención a la persona; la institucional por lo que supone el que un organismo como la ONCE (Organización Nacional de Ciegos) disponga de un servicio como el de Rehabilitación Visual con una muy importante dotación específica de recursos: materiales, humanos, económicos y organizativos, para intentar "superar" las dificultades que supone el déficit; y la económica por la posible "escasa rentabilidad económica" de los servicios de Rehabilitación Visual en función de los resultados obtenidos, si relacionamos el elevado coste de dicho servicio tan especializado con los bajos resultados en la posterior utilización e incorporación de las ayudas y materiales.

Todo ello da mucho que pensar y si profundizamos, nos lleva mucho más allá de los resultados obtenidos, mucho más allá de las ayudas ópticas, nos lleva a ver de frente la cara de la ceguera-deficiencia visual, una cara tan compleja que nos da miedo mirarla tanto a usuarios como a profesionales y por eso lo que hacemos muchas veces es rodearla.

Por todo ello, ¿realmente importa tanto el resultado concreto obtenido en el proceso de rehabilitación visual, o lo que verdaderamente importa es el poder trabajar y mirar de cara el "problema visual"?.

Puede ser que nos hayamos convertido en un espacio para hablar sin tanto miedo de deficiencia visual al estar rodeados de posibles alternativas ópticas, que igual en el fondo no resuelven nada.

Quizás nuestro error está en valorar los resultados desde el punto de vista técnico, de si le sirve y si usa las ayudas, cuando seguramente al rehabilitando le ha servido igual o más el tiempo, la dedicación, el espacio que se le ha ofrecido para hablar, para sentirse escuchado, para demostrar que está mal, en definitiva para sentirse acogido, valorando mucho más este trabajo desde el punto de vista social y humano como una atención global a la persona y sus pérdidas, puesto que se suma la pérdida visual a las pérdidas propias del envejecimiento: utilidad social, pérdidas de amigos, pérdida de actividad laboral, etc.

Por todo ello, y aunque la persona no se rehabilite visualmente hablando, la rentabilidad social del servicio es incuestionable, muy elevada y altamente valorada y legitimada por los propios rehabilitandos, por lo que concluimos diciendo: SOMOS UN SERVICIO SOCIAL.
8.
PROPUESTAS
—
Examinar las actitudes del equipo hacia este colectivo, sin actitudes que condicionen el tipo de trabajo que estamos realizando.
—
Entender que la pérdida visual no afecta de forma aislada a otras pérdidas asociadas con el envejecimiento.
—
Orientar a las personas hacia otras alternativas que puedan cubrir mejor sus demandas.
En cuanto al programa de Rehabilitación Visual, sería necesario:
—
Elaborar programas diferentes, que no tengan como objetivo principal únicamente la prescripción, sino que contemplen también la utilización efectiva de la visión y el entrenamiento de la memoria visual como base para el reconocimiento.
—
Prestar asistencia a domicilio en los casos que sea necesario para incorporar los materiales.
—
Planificar actuaciones flexibles y progresivas, que contemplen un sistema de préstamo y proporcionando información relativa al material por escrito.
—
Trabajar con la familia, como elemento de apoyo al programa.
En cuanto a la canalización externa, observamos que:
—
Se orienta hacia este programa a muchas personas tienen problemas originados por el hecho de ser "viejo" y no específicamente por la deficiencia visual, pero no existen demasiadas alternativas para atenderlas.
—
La derivación por parte de servicios oftalmológicos, supone que la persona lo viva como una continuación del propio tratamiento médico.
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RESULTADOS POSITIVOS DE LOS PROGRAMAS GRUPALES DIRIGIDOS A USUARIOS DE LOS SERVICIOS DE BAJA VISIÓN
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PROGRAMA DE LOS GRUPOS DE CALIDAD DE VIDA

Los Grupos de Calidad de Vida se concibieron básicamente para ayudar a las personas inmersas en las primeras etapas de la adaptación a los cambios surgidos en sus vidas como consecuencia de la pérdida de la visión (Hawker, 1992). Son grupos cerrados y de duración limitada, que se reúnen cuatro horas por semana a lo largo de ocho semanas. El número de participantes oscila entre los 8 y los 16, siendo 12 el número ideal. El programa se basa en un modelo de trabajo grupal autogestionado (Mullender y Ward, 1991). Los miembros del grupo identifican los problemas a tratar, fijan unos objetivos realistas y desarrollan estrategias de cambio que llevan al fortalecimiento del individuo y del grupo.

El grupo proporciona a los participantes la oportunidad de estudiar los medios de recobrar el dominio de sus vidas, volver a adquirir confianza en su capacidad para hacer lo que quieren y trabajar en pro del desarrollo de sus potencialidades. En el grupo se pone en común toda la información disponible sobre los servicios y apoyos a los problemas de los participantes, incluida la relativa a actividades alternativas con las que sustituir aquellas que ya no les es posible desarrollar.

La resolución de problemas, el diálogo y el aprendizaje experimental fomentan las actitudes positivas y las capacidades de los participantes. Trabajar y compartir experiencias en el entorno relajado que proporciona el grupo, y con su respaldo, permite a sus miembros desarrollar aptitudes que mejoran su autonomía y enriquecen su vida.

Un elemento importante de estos grupos es el mutuo respaldo y la amistad entre los miembros. Al interactuar con otras personas deficientes visuales, %se crea un ambiente de aceptación, reafirmación y confianza. Los miembros del grupo se dan cuenta de que "ni sus problemas ni sus sentimientos son exclusivamente suyos" (Lighthouse, 1992). Gracias a ello, adquieren confianza en su capacidad para aprender a actuar con autonomía y a vivir una vida plena sin que la discapacidad visual sea un obstáculo para ello.

Cada grupo elabora su propio programa de trabajo. Se eligen los temas sobre los que se va a hablar y se invita a personas de fuera a participar en las sesiones para proporcionar información relativa a los problemas identificados por el grupo.

Uno de los elementos del proceso grupal es la determinación de los objetivos individuales. En la primera o segunda sesión, se toma nota de los objetivos/expectativas de los miembros del grupo y en la sesión final se anima a los participantes a evaluar sus logros, que también se registran por escrito. Esta evaluación es un medio de medir los resultados y sirve para que los coordinadores estimen si el grupo ha logrado satisfacer las necesidades de sus miembros. Al propio tiempo, ayuda a los participantes a fijarse unos objetivos al comienzo del programa y a reforzar los resultados positivos cuando el programa llega a su término.

RESULTADOS POSITIVOS DE LOS GRUPOS DE CALIDAD DE VIDA

1.
Para los miembros del grupo
Los beneficios del programa para los participantes son múltiples. Entre ellos, pueden citarse los siguientes:
—
aceptación de la pérdida de visión,
—
mejora de la autoestima y de la confianza en uno mismo,
—
reafirmación de la capacidad para actuar con autonomía,
—
facultades de autoafirmación,
—
deseo de acceder a servicios de rehabilitación previamente rechazados,
—
conocimiento de métodos alternativos de acceso a la información relevante,
—
información sobre servicios y dispositivos de adaptación,
—
habilidades nuevas y adaptadas para las actividades de la vida diaria,
—
nuevas redes de apoyo y amistad.
2.
Para las asociaciones de ciegos
La participación del equipo en los grupos sirve para adquirir información de primera mano sobre los sentimientos y emociones que se experimentan al sufrir una pérdida de visión. Los programas grupales proporcionan asimismo una información muy valiosa sobre la adecuación de la prestación de servicios. Al incorporar dicha información a la planificación y al desarrollo de los servicios, se garantizará que se están satisfaciendo las principales necesidades de los usuarios.
3.
Para la comunidad
No sólo los miembros del grupo salen beneficiados de estos programas: las relaciones con la familia y los amigos también progresan muchas veces como consecuencia de la mejora de la comunicación y de las facultades de autoafirmación. El programa ayuda a los familiares de los pacientes a comprender las enfermedades oculares y los efectos de la pérdida de la visión, y este conocimiento les facilitará la adaptación al reajuste de la relaciones familiares y de la distribución de responsabilidades que suele producirse cuando alguien sufre una pérdida de visión.

Las ventajas derivadas de invitar a personas externas a participar en el programa para proporcionar información a los grupos no tardaron en ponerse de manifiesto y en revertir hacia la comunidad en general. La profundización en el conocimiento de las necesidades específicas de las personas deficientes visuales y en el de los problemas generales relacionados con la discapacidad ha servido para facilitar la labor de los responsables de los servicios comunitarios. En algunos casos se ha comprobado que mejoraba el acceso de las personas deficientes a los servicios gracias a la adaptación de éstos y a la formación del personal. Los vínculos establecidos con los responsables de los servicios comunitarios, con los bancos, las cadenas de supermercados, las organizaciones de transporte público y con los departamentos gubernamentales continúa fomentando la concienciación de la ciudadanía con respecto a las necesidades de las personas discapacitadas.
DESARROLLO DE PROGRAMAS DE GRUPOS DE APRENDIZAJE PARA LA VIDA

Además de los numerosos resultados positivos que los Grupos de Calidad de Vida han tenido en los participantes, en la prestación de servicios de las asociaciones de ciegos y en la concienciación de la comunidad, también han tenido una serie de efectos beneficiosos no previstos que han resultado en la ampliación del programa para dar cabida a los Grupos de Aprendizaje para la Vida.

1.
Programa impartido por iguales
Al finalizar un programa de un Grupo de Calidad de Vida, algunos participantes se han adaptado tan bien a los cambios de vida provocados por la pérdida de visión, que expresan su deseo de ayudar a otros a superar las primeras etapas de aceptación de la deficiencia visual. De tal forma, aspiran a cooperar con el sistema que tanta ayuda les ha prestado.

Esta idea estuvo en la raíz de la creación de un programa impartido por iguales. A partir de un programa piloto de formación impartido a ocho voluntarios (Hawker, 1993), la idea fue creciendo y desarrollándose hasta el día de hoy, en que hay un total de 72 voluntarios que han sido formados en Kooyong y en diversos centros regionales. Su trabajo abarca una amplia gama de servicios dentro del ámbito de la Asociación de Ciegos y de la comunidad en general. Entre ellos, se cuentan los siguientes:

—
Clínicas de baja visión.
—
Centros de día.
—
Centros ADAPT.
—
Coordinación de grupos de autoayuda.
—
Ayuda y asesoramientos telefónico.
—
Residencias.
—
Programas de educación y formación para personal especializado y voluntarios.
—
Programas de educación y formación dirigidos a trabajadores sociales que atienden a la población mayor y a la comunidad en general.
Los voluntarios de estos programas han cobrado gran fuerza y, gracias a su gran conocimiento de la deficiencia visual y de los servicios de rehabilitación y apoyo, son miembros muy valiosos del Consejo de la Asociación de Ciegos. Tienen asimismo una influencia notable en la concienciación de la comunidad con respecto a los problemas de la deficiencia visual y la discapacidad. Han pasado a formar parte de las asociaciones ciudadanas consagradas a las personas con discapacidad y dirigen las negociaciones con las organizaciones de transporte público, con los departamentos estatales y con las asociaciones de consumidores cuando se trata de reivindicar igualdad de derechos para las personas discapacitadas.

2.
Programas grupales específicos
Los Grupos de Calidad de Vida demostraron la gran eficacia del entorno grupal para facilitar la adaptación y la rehabilitación y, por ese motivo, se pusieron en marcha nuevos grupos con objetivos diversos.

—
Los Grupos de Comunicación y los Grupos de Actividades de la Vida Diaria (Hawker y Porter, 1992) se valen de la dinámica de grupos para desarrollar una formación práctica en las actividades de la vida diaria. Los miembros del grupo se prestan apoyo entre sí, se motivan mutuamente, ponen en común sus ideas y resuelven los problemas colectivamente. El trabajo grupal trata de facilitar la adaptación emocional de los participantes, eliminando de ese modo los obstáculos para el aprendizaje de nuevas habilidades y la adaptación de las que ya se tenían.
—
Los Grupos de Preparación para la Orientación y la Movilidad (Sefton y Seybold, 1995) proporcionan a los participantes un entorno adecuado para resolver sus problemas de ansiedad, sus miedos y sus actitudes negativas con respecto al aprendizaje para la movilidad. Al allanar el camino para el aprendizaje, estos grupos pretenden que sus miembros adquieran confianza en su capacidad para embarcarse en programas individualizados de aprendizaje para la orientación y la movilidad.
3.
Programas de Grupos de Aprendizaje para la Vida a través del contacto telefónico
Con objeto de llegar a las personas que viven aisladas en lugares poco accesibles del área metropolitana o en zonas rurales, o cuyos problemas de movilidad o de falta de recursos económicos les impiden participar en grupos llevados a cabo en un centro, todos los programas grupales anteriormente mencionados se han adaptado para poder desarrollarse vía teléfono.

Los resultados positivos expresados por las personas que han participado en este tipo de programas ponen de manifiesto cuánto se aprecia la posibilidad de comunicarse con otras personas discapacitadas visuales. Hablar con personas que están en la misma situación que uno mismo revierte muy positivamente en la autoafirmación y en la sensación de no estar aislado. Este sistema ayuda a los miembros del grupo a sentirse más cómodos con su situación, a aceptarla y a adaptarse a ella.

Ocho semanas de comunicación bastan muchas veces para que los miembros del grupo desarrollen fuertes vínculos de amistad y apoyo, sin que la distancia de centenares de kilómetros que puede separarlos sea un obstáculo. Finalizado el programa, muchos grupos hacen planes para continuar en contacto, y algunos grupos actúan como catalizadores para desarrollar nuevas actividades de interés compartido, como pueden ser un club de jardinería, un grupo de personas jóvenes que buscan empleo, clubes de poesía o de lectura.
Los grupos de contacto telefónico sirven para que sus miembros tomen conciencia de todo lo que pueden conseguir. Algunos participantes que previamente no se atrevían a salir solos de casa, solicitan al finalizar el programa que se les imparta un entrenamiento para la movilidad. Otros se deciden a reemprender actividades que habían abandonado, como el golf, los bolos, la pesca o los juegos de cartas.

4.
Grupos de autoayuda
Cuando los programas de Grupos de Calidad de Vida se aproximan a su fin, es habitual que los participantes expresen el deseo de permanecer en contacto para conservar las amistades que han entablado y no perder las redes de apoyo que han formado. Algunos grupos se contentan con intercambiar números de teléfono y mantenerse en contacto de manera informal. Otros optan por seguir reuniéndose y constituir un grupo de autoayuda. Cuando se elige esta última opción, una sesión del programa se consagra a un taller sobre el significado y las implicaciones de la auto-ayuda. En este taller se tratan puntos como los siguientes:

—
objetivos del grupo
—
liderazgo
—
lugar de reunión
—
frecuencia de las reuniones
—
actividades a desarrollar
De estar forma, se estimula al grupo a considerar las implicaciones y responsabilidades de la "auto-ayuda".
Los grupos de autoayuda son autónomos, lo que supone que no cuentan con la participación regular de los especialistas del equipo. Ahora bien, siempre pueden recurrir al equipo en busca de información o para solicitar que se les envíe a alguien para dar una charla. Asimismo, cuentan con el apoyo del equipo cuando se plantean problemas que no pueden resolver por sí mismos. Algunos grupos de autoayuda optan por elegir a un voluntario de los programas impartidos por iguales como líder del grupo, en vez de escoger a éste entre sus propios miembros. Por otro lado, los voluntarios de los programas impartidos por iguales toman la iniciativa de poner en marcha en las comunidades locales grupos de autoayuda y otro tipo de grupos.

Todos estos grupos tienen un valor inapreciable para sus miembros. Les ofrecen amistad, apoyo y, en algunos casos, un motivo para vivir. Para algunos, la participación en el grupo supone una salida regular que se espera con emoción y que actúa como motivación para solicitar otros servicios, como el del entrenamiento para la movilidad. Algunos grupos incluyen a la pareja o otros miembros de la familia y, de esa forma, mejoran la comprensión y la aceptación de la pérdida de la visión en el seno familiar. Gracias a la participación en estos grupos, las parejas de las personas deficientes aprenden a no abrumarlos y a aceptar de mejor grado el cambio de sus circunstancias de vida.

Es imposible sobrestimar el valor de la amistad y de las redes de apoyo formadas en los grupos de auto-apoyo. El apoyo y los cuidados mutuos no se limitan al marco formal de las reuniones, sino que se extienden a otras actividades, como el contacto telefónico, las salidas y las excursiones.

5.
Sesiones informativas para familiares, amigos y cuidadores
Uno de los temas que suele plantearse en las discusiones de grupo es la falta de comprensión que los familiares y amigos muestran hacia los participantes y la necesidad de lograr que los demás se adapten a los cambios derivados de la pérdida de visión. Las actitudes de la familia influyen sobre el proceso de rehabilitación de muy diversas maneras, entre las que pueden citarse las siguientes:

i.
Algunos familiares tienden a adoptar un papel sobre protector, abruman al deficiente visual con sus atenciones y contribuyen a crear en él sentimientos de incapacidad e inutilidad, al no permitirle desarrollar ninguna tarea con autonomía. Esta actitud hace que disminuya la autoestima y la fuerza de la persona afectada y promueve su dependencia.

ii.
Una de las quejas a las que suelen dar voz los miembros de los grupos es que su familia, al no comprender bien las afecciones oculares ni la pérdida de la visión, le acusan de fingir que ve menos de lo que ve; así, por ejemplo, no entienden cómo una persona ciega desde el punto de vista legal puede ver un alfiler que brilla en el suelo. Esta actitud puede resultar muy molesta, sobre todo cuando la persona deficiente visual está esforzándose en funcionar con autonomía y siente que se pone en duda su integridad.
iii.
Otra situación comúnmente descrita es aquella en que los miembros de la familia niegan la pérdida de visión de su pariente o hacen caso omiso de ella, y no están dispuestos a hacerle concesiones por su incapacidad para ver.
En respuesta al deseo expresado por los miembros de los grupos de tratar estos temas, los Programas de Grupos de Aprendizaje para la Vida han organizado sesiones informativas dirigidas a los familiares, amigos y cuidadores de los deficientes visuales. Por lo general, se suele organizar una única sesión de duración abierta, programada para un sábado, con objeto de que puedan asistir a ella los niños que van al colegio y las personas que trabajan. Hasta la fecha, estas sesiones han tenido una buena acogida, demostrada en el número de participantes, y han dado buenos resultados tanto para las personas deficientes como para sus familiares, amigos y cuidadores. En el futuro, se prevé ampliar esta línea de actividad para cubrir las necesidades existentes, introduciendo posiblemente una serie de discusiones de grupo dirigidas a los parientes que deseen ampliar y compartir sus conocimientos sobre los problemas relacionados con la baja visión y la pérdida de visión.
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ACCESO A LA INFORMACIÓN SOBRE SU VISION

Leanne Thorpe

Royal Victorian Institute for the Blind. Melbourne, Australia.

Me llamo Leanne Thorpe, soy director de un equipo multidisciplinario y trabajo en el Royal Victorian Institute for the Blind de Melbourne, Australia. Voy a hablar sobre un servicio de información que se ha desarrollado para ayudar a las personas ciegas o deficientes visuales. El servicio se llama "Hoja de Información sobre la Visión" (Vision Information Sheet). Los deficientes visuales lo utilizan para explicar a los profesores, amigos, familiares y colegas de trabajo su deficiencia concreta y la ayuda práctica que necesitan.

La primera clase de Hoja de Información sobre la Visión se desarrolló para los alumnos de universidades. Con la ayuda de un especialista de ojos llamado Ortóptico, muchos estudiantes han desarrollado una Hoja de Información sobre la Visión personalizada y la han utilizado con éxito en su lugar de estudio. El éxito de este servicio ha llevado a que se diseñen otras Hojas para Información sobre la Visión. Las hojas se han diseñado para estudiantes que son totalmente ciegos, para empleados que son ciegos o deficientes visuales y para personas sordo-ciegas.

La Hoja original de Información sobre la Visión se diseñó para ayudar a los estudiantes universitarios a que fueran mejores abogados de sí mismos. A los catedráticos y a los profesores les gusta utilizar las hojas porque son una referencia permanente para ellos, les ahorra tiempo y energía, es práctica y no tienen que admitir su ignorancia acerca de la discapacidad.

La Hoja de Información sobre la Visión está dirigida a:

*
explicar la situación visual del estudiante,
*
hacer constar claramente lo que los catedráticos pueden hacer para ayudar, y
*
proporcionan la base para la conversación.
La Hoja de la Información sobre la Visión consta de dos partes, contiene:
*
una evaluación de la visión y un informe
*
pautas prácticas
La evaluación de la visión proporciona información sobre las condiciones en que se encuentra el ojo del estudiante. Describe en términos para legos en la materia, las condiciones en que se encuentra el ojo y las implicaciones funcionales.

Hace constar la distancia a la que el estudiante puede leer en comparación con lo que una persona con visión completa puede leer a 6 metros. Está dirigido a proporcionar al catedrático una comparación entre la visión correcta y la que tiene un estudiante que tenga una deficiencia visual.

La evaluación de la visión incluye información acerca de la visión de cerca, la visión funcional de cerca (que es el tamaño de imprenta que se necesita para una lectura cómoda) así como el número de palabras que lee de una vez y el tiempo que el estudiante puede leer sin cansarse.

También se menciona la visión social. Esta es la distancia en la que el estudiante puede reconocer las caras. Se describe el campo de visión y se especifican las dificultades funcionales que puede experimentar el estudiante.

A la segunda sección de la Hoja de Información sobre la Visión se le llama pautas prácticas. Contiene 27 sugerencias prácticas que pueden ayudar al estudiante. El estudiante selecciona y adapta sugerencias que específicamente se relacionan con su propia situación. Las sugerencias se han agrupado en los siguientes títulos:

*
preparación
*
en clases tipo conferencias
*
en el campus universitario
*
en los exámenes
*
equipo utilizado
El estudiante también elige la forma en que va a expresar estas sugerencias, como "necesito" o "me gustaría". Las sugerencias se expresan de una manera afirmativa, no agresiva. He aquí algunas de las sugerencias que los estudiantes pueden elegir:
*
Me gustaría que se me entregaran escritas en un tratamiento de textos antes de darme las que se han aumentado tres veces, para leerlas en casa y prepararme para las clases. Las recogería encantado a la hora y en el lugar acordado. Preferiría en negrita puesto que las puedo leer mejor que las de tamaño medio.
*
Como tengo dificultades para leer las proyecciones del retroproyector, me gustaría que me prestaran copias de las transparencias para verlas de forma más detallada en mi propio tiempo. Las recogería encantado a la hora y en el lugar acordado. Será mucho más fácil si recibo las copias al menos con un día de antelación a la clase.
*
Las notas claras, legibles en pizarra blanca/negra que estén escritas con pluma de color/tiza blanca que haga un gran contraste, son más fáciles de ver. Me gustaría poder sentarme a dos metros de la pizarra blanca/negra.
*
Es de gran ayuda que se lea en voz alta lo que está escrito en la pizarra, incluso la descripción de los diagramas. Esto me ayuda a seguir la clase tipo conferencia y, más tarde, a rellenar los huecos cuando revise la cinta de la conferencia.
*
No podré leer los comentarios que haga relativos a mi trabajo a menos que estén escritos en letra clara y legible:
*
en letras mayúsculas,
*
utilizando una pluma que escriba en un negro intenso.
*
Me vendría muy bien que me ayudaran en la biblioteca, especialmente cuando busco referencias en el catálogo, busco libros en los estantes y fotocopio partes de los libros que tengo que estudiar.
*
Dependo del transporte público y de los taxis, por consiguiente necesito que se me informe con antelación de cualquier cambio que ocurra referente al lugar en que se van a celebrar las clases.
*
Si los exámenes duran mucho tiempo, mis ojos se cansan mucho, por consiguiente me ayudaría en gran manera tener un par de pequeños descansos durante el tiempo que dura el examen.
La evaluación de la visión y las pautas prácticas seleccionadas se incorporan y se presentan en un tipo de letra grande. Los estudiantes revisan su Hoja de Información sobre la Visión y realizan los cambios que consideran necesarios. Se vuelve a imprimir en un tamaño de letra estándar y se convierte en un documento para que los estudiantes lo entreguen a los conferenciantes. La Hoja para Información sobre la Visión es propiedad del propio estudiante y está confeccionada para ese estudiante. También es el estudiante el que decide a qué profesores se la va a dar.

La Hoja de Información sobre la Visión la utilizan de forma generalizada los alumnos que asisten a instituciones universitarias.

Al principio no había muchos estudiantes que quisieran tener una Hoja de Información sobre la Visión, pero ahora vemos que la mayoría de los estudiantes la piden. Les ahorra tiempo, compendia sus necesidades y ellos consideran que controlan la información. La información es adecuada para todas las personas que necesitan tener conocimiento acerca de su deficiencia visual.

Se ha preguntado a los profesores de diversas instituciones sobre la utilidad de la Hoja de Información sobre la Visión. De forma abrumadora su respuesta ha sido que han descubierto que es una herramienta sumamente valiosa. Dicen que es mucho más fácil ayudar a un alumno cuando saben exactamente qué se espera de ellos y siempre tienen a su disposición una referencia para recordárselo.

El "Royal Victorian Institute for the Blind" ha creado una Hoja de Información sobre la Visión para estudiantes que son totalmente ciegos, pues a los profesores les resulta igualmente intimidador saber cómo ayudar a estos alumnos.

Como consecuencia de que los estudiantes puedan disponer de una Hoja de Información sobre la Visión, se ha puesto en contacto con nosotros una serie de personas que desean una Hoja de Información sobre la Visión para poder utilizarla en su lugar de trabajo de tal forma que el RVIB, Royal Victorian Institute for the Blind, trabajó con ellos para conseguir diferentes pautas prácticas adecuadas para utilizarlas en el lugar de trabajo. El empleado puede entregar la Hoja de Información sobre la Visión a sus colegas, a su jefe o a las personas encargadas de su formación de tal forma que entiendan mejor sus necesidades y su deficiencia visual.

La otra hoja para los que tienen incapacidad visual se ha preparado para personas que son sordociegas. Consta de tres partes:

*
una evaluación de la visión
*
una evaluación de la audición
*
pautas prácticas
Las pautas prácticas se han agrupado bajo los siguientes enunciados:
*
comunicación
*
comunicación cuando utilizan intérpretes
*
equipo de adaptación/ayudas para la visión
*
equipo de adaptación/ayudas para la audición
*
orientación y movilidad
*
el entorno
El ortóptico o especialista encargado del cuidado del ojo, realiza la evaluación de la visión.

El audiólogo realiza la evaluación sobre la audición y la persona que se encarga del caso, las pautas prácticas. El interesado participa en todas las etapas.

Con frecuencia, a las personas que son sordociegas les resulta frustrante intentar comunicarse con otros, como profesores, ayudantes de profesores, trabajadores, empleados y personas que se ocupan de su cuidado. Una Hoja de Información sobre los Sordociegos ayuda a romper algunas barreras de comunicación al proporcionar información precisa donde consten exactamente las necesidades de las personas.

Las diversas Hojas de Información sobre la Visión se guardan en el ordenador. Los trabajadores utilizan un cuadro para indicar la información que hay que incluir en la Hoja de Información sobre la Visión. La secretaria recoge todos los datos y puede incluir información adicional cuando se requiera.

El desarrollo de este servicio ha alentado a la gente a conocer mejor su deficiencia visual (y otras discapacidades), a saber más acerca de las implicaciones funcionales de su incapacidad visual, a saber lo que se necesita para ayudarles a ser tan independientes como sea posible y a confiarse más para reconocer sus necesidades ante otras personas. La información acerca de la visión de una persona no debería quedarse sólo en manos del especialista de ojos o de un organismo de rehabilitación. La persona deficiente visual tiene que conocerla y entenderla con objeto de poder informar a otros acerca de la forma en que pueden ayudarle.
DE LA EXPERIENCIA SUBJETIVA DE UNA PÉRDIDA DE VISIÓN RELACIONADA CON LA EDAD: DATOS DE UN ESTUDIO ALEMÁN*
Hans-Werner Wahl, Ph.D.

Germán Center for Research on Aging at tlie University of Heidelberg, Bergheimer Str.20, D-69115 Heidelberg, e-mail: dzfa@urz.uni-heidelberg.de

INTRODUCCIÓN Y ANTECEDENTES TEÓRICOS

No cabe duda de que el proceso normal de envejecimiento va acompañado de una disminución de diversas funciones del sistema visual, tales como la agudeza visual, la adaptación a la oscuridad o la curva de sensibilidad al contraste (ver Corso, 1992; Kline & Scialfa, 1996). Además, como revelan los datos de prevalencia, al menos un 10% de los mayores de 65 años que viven en viviendas privadas no pueden leer la letra de un periódico normal; alrededor del 3% de los mayores de 65 años (y al menos un 10% de los mayores de 85) sufre ceguera legal, es decir que tienen una agudeza visual residual máxima del 20/200, o un campo visual residual máximo de 20 grados (ver Orr, 1992). En marcos institucionales, los índices de prevalencia correspondientes son significativamente superiores (ver Horowitz 1994).

En esta ponencia, que se basa en un amplio estudio sobre los procesos y las consecuencias psicológicos del deterioro de la visión relacionado con la edad (Wahl, 1996), nos centraremos en la experiencia subjetiva de la pérdida de su visión y en su importancia para la adaptación. El fundamento de este enfoque es el siguiente: la mayor parte de la investigación psicosocial existente ha abordado las consecuencias emocionales y de comportamiento de la pérdida de visión relacionada con la edad. De este cuerpo de trabajos se desprende la imagen general de que el hecho de tener que afrontar una pérdida grave de agudeza visual en los últimos años de vida tiene profundas consecuencias negativas en los resultados de comportamiento, como un mayor índice de depresión, menor satisfacción vital, menor competencia en las actividades de la vida diaria (AVD), y una reducción de la panoplia de acciones y de actividades recreativas o de ocio (ver Anderson & Palmore, 1974, Branch, Horowitz & Carr, 1989, Gillman, Simmel, & Simón, 1986; Hákkinen, 1984; Heinemann, Colorez, Frank & Taylor, 1988; Horowitz, 1994, 1995). La explicación de la acusada variabilidad interindividual de dichos resultados entre los sujetos con deficiencia visual que se puede observar normalmente en estos estudios (al menos cuando se dispone de la información estadística correspondiente) no ha sido, sin embargo, objeto de una atención de investigación suficiente. Uno suele encontrar la inclusión de variables moderadoras, tales como la capacidad de hacer frente a las dificultades, el apoyo social, o la comorbilidad que son, por así decirlo, variables clásicas de la literatura sobre el estrés y la forma de hacer frente a las dificultades, que versa sobre las discapacidades y las enfermedades crónicas (ver Kiyak & Borson, 1992).

Basándose en el llamado enfoque de la teoría cognoscitiva al envejecimiento humano, tal como lo propone el psicólogo evolutivo Hans Thomae (1988), cabría esperar que la experiencia subjetiva de los cambios debidos a la pérdida visual en ámbitos vitales significativos, tales como la personalidad y el yo, el funcionamiento diario, las actividades recreativas o las interacciones sociales, también merecen una consideración empírica (ver también Ryff, 1982). Existe una evidencia convergente procedente de toda una serie de campos de investigación y de temas de investigación en gerontología de que las experiencias subjetivas del cambio ancladas en la vida presente y pasada del individuo, así como en las expectativas futuras, desempeñan un papel importante en sí, y tienen su propia lógica privada en el proceso evolutivo en comparación con otras experiencias más objetivas, como los cambios observables a nivel emocional o de comportamiento. Las discrepancias importantes entre esas evaluaciones subjetivas del cambio y las condiciones objetivas son más la regla que la excepción; esto es especialmente cierto en el ámbito de la comparación entre las evaluaciones subjetivas y objetivas de la salud (ver Lehr, 1987). En segundo lugar, también sabemos que estas experiencias subjetivas del cambio pueden ser tan cruciales para la adaptación global como los cambios "objetivos", tales como los deterioros mensurables de las funciones corporales. Para volver al campo de la visión relacionada con la edad: hay gente mayor visualmente disminuida que sufre pérdidas espectaculares de capacidad visual que, sin embargo, sólo comunica cambios subjetivos menores en comparación con su vida anterior. También hay personas mayores que sólo padecen pérdidas visuales menores y que, sin embargo, comunican cambios negativos espectaculares con respecto a su calidad de vida diaria. Así pues, según nuestro punto de vista, estas evaluaciones subjetivas del cambio también merecen una consideración importante en la teoría y la investigación empírica referente al deterioro visual relacionado con la edad.

* La investigación en que se basa esta ponencia recibió el apoyo financiero de la Fundación Alemana de Investigación (Asociación Wa809/1-1/1-2, 1992 -1995) y del Ministerio Federal Alemán de Investigación y Tecnología (01 KX 9211/8, 1992 -1994). Quisiera expresar mi agradecimiento a Frank Oswald, investigador asociado en este proyecto, a todos los entrevistadores y a todos los médicos implicados, así como a todos los pacientes mayores que aceptaron participar en este estudio, a pesar de que afrontaban pérdidas graves de capacidad visual.
Teniendo esto presente, la presentación de resultados que vamos a comunicar en esta ponencia está organizada en base a las cuatro hipótesis siguientes:

(1)
El deterioro visual grave no conlleva un deterioro emocional y de comportamiento importante en comparación con las personas mayores sin deterioro visual. Esta hipótesis debe considerarse predominantemente como una réplica de la investigación existente (ver más arriba).
(2)
El deterioro visual grave no conlleva la experiencia subjetiva de un cambio total de las condiciones de vida. Sin embargo, esperamos que dichas experiencias de cambio sean comunicadas con mayor frecuencia que las experiencias de constancia y continuidad.
(3)
En general, la expectativa es que las experiencias de cambio negativas sean comunicadas con mayor frecuencia que las experiencias de cambio positivas. Sin embargo, se esperan cambios positivos en el sentido de "no hay mal que por bien no venga" y las reinterpretaciones positivas en al menos algunos sujetos.
(4)
Se espera que, además de las llamadas variables moderadoras de la literatura sobre el estrés y la forma de hacer frente a las dificultades, que trata sobre las discapacidades y las enfermedades crónicas (el modo de hacer frente a las dificultades, la situación de vida social, la comorbilidad, ver más arriba), variables que representan cambios experimentados subjetivamente en ámbitos importantes de la vida, también contribuirán significativamente a la explicación de la variabilidad en los resultados emocionales y de comportamiento.
MÉTODO

Por motivos de espacio, sólo daremos una descripción muy breve de la metodología de este estudio. Se trabajó con dos grupos de sujetos mayores, que representaban dos grados distintos de gravedad del deterioro visual: el primer grupo (técnicamente denominado "las deficiencias visuales graves" en esta ponencia) estaba formado por sujetos que presentaban una agudeza visual bien corregida en su ojo más sano inferior o igual a 20/200, pero que no cumplían los criterios legales alemanes de ceguera funcional. El segundo grupo de estudio (técnicamente denominado "ciego" en esta ponencia) estaba formado por sujetos cuya agudeza visual residual era inferior a 20/600 y/o presentaban deterioros de campos visuales muy graves (y que por lo tanto satisfacían los criterios alemanes para la ceguera). Además de estos criterios básicos de inclusión, la deficiencia visual tenía que haber aparecido después de los 55 años de edad, y haber durado al menos tres meses. Además, se incluyó en el estudio un grupo de control de personas mayores sin deterioro visual (técnicamente denominado "sano" en esta ponencia1 Cada grupo constaba de 42 sujetos (30 mujeres, 12 hombres) y los grupos no diferían entre sí en lo tocante a la edad (las edades medias variaban de 75 a 77 años) ni a otras características sociodemográficas y de salud. Todos los sujetos vivían en viviendas privadas, y no padecían ninguna deficiencia cognoscitiva o auditiva grave.

El programa de recopilación de datos abarcaba una serie de variables personales tales como la depresión, el bienestar subjetivo, la capacidad para las actividades de la vida diaria (AVD) y las actividades recreativas. Con respecto a las variables moderadoras, entre las variables más importantes figuraban los recursos para hacer frente a las dificultades, la situación de vida social y los recursos y limitaciones de salud2. Además, se reservó una parte importante de la recopilación de datos a entrevistas semi-estructuradas que se centraron en los cambios experimentados subjetivamente debido a la pérdida visual y a las valoraciones subjetivas de la vida presente y futura. Posteriormente, se codificaron las transcripciones de las actas taquigráficas (30%) así como las grabaciones en cinta (70%) de las respuestas y, en el caso de las experiencias de cambio comunicada, se valoraron sobre una escala de 5 puntos (que variaba de muy positiva a muy negativa) en función de las categorías siguientes: personalidad y yo, actividades de la vida diaria, actividades recreativas, interacciones sociales en el contexto familiar, interacciones sociales en el ámbito extra-familiar, y "otros". Además, las valoraciones subjetivas de la vida presente se valoraron en base a una escala de 3 puntos3 (de positivo a negativo), y las expectaciones futuras también sobre una escala de 5 puntos (de muy positiva a muy negativa). Todas estas codificaciones y valoraciones se realizaron con una combinación de intervaloración con coeficientes satisfactoria (Cohen's Kappa, correlación de Pearson) entre .75 y .93.

RESULTADOS

1.
Resultados emocionales y de comportamiento de la deficiencia visual grave
Los resultados referentes a las diferencias entre grupos se presentan en la Figura 1, basados en una normalización de puntuación en T (M = 50, SD = 10). Con respecto al funcionamiento en HVD (Habilidades para la Vida Diaria), se hallaron diferencias significativas entre los grupos con deficiencia visual y el grupo de control, y —como revelaron las comparaciones simples post-hoc— entre los dos grupos de mayores con deficiencia visual.4 El grupo de ciegos estaba más disminuido en la capacidad de HVD, seguido por el grupo de deficiencia visual grave; el grupo sano sólo tenía —como era de esperar— dificultades menores en HVD. Hay que mencionar que estas diferencias seguían siendo significativas después de controlar la edad, la educación, el número de enfermedades declaradas por los sujetos y la salud subjetiva. Como ilustra la Figura 1, la diferencia en el funcionamiento en HVD ascendía a dos desviaciones estándar entre el grupo sano y el grupo ciego, y a aproximadamente una desviación estándar en el caso del grupo con deficiencia visual grave comparado con el grupo ciego. También aparecieron diferencias en la misma dirección en los subámbitos del funcionamiento en HVD, en especial en el caso de las actividades más complejas, llamadas "instrumentales", de la vida diaria (que no aparecen en la Figura 1).

1
Se eligió aquí el término "sano" para denominar a un grupo técnico porque en el diseño también se había incluido a un grupo de personas mayores con minusvalía motora (no relevante para este estudio).
2
Por motivos de espacio, en esta ponencia no se incluyen detalles sobre los instrumentos de medición y sus propiedades psicométricas. Sírvanse ver Wahl, 1996.
3
Como se revela más adelante, el material verbal recopilado referente a la vida actual de los sujetos no permite aplicar un procedimiento de valoración más diferenciado y fiable.
4
Para mayor información técnica con respecto a los análisis de covariación, sírvanse ver Wahl, 1996.
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Figura 1. Comparaciones entre grupos sobre las Mediciones de Resultados Básicos

Con respecto al nivel de actividad recreativa, los dos grupos con deficiencia visual arrojan actividades significativamente inferiores a las del grupo sano (ver Figura 1). Sin embargo, no se observó ninguna diferencia estadísticamente relevante entre sendos grupos con deficiencia visual. En su nivel de actividad recreativa, los grupos con deficiencia visual se situaban al menos a una desviación estándar por debajo del grupo sano.

Aunque se pudo observar un efecto principal de grupo con respecto a la depresión, la diferencia entre los dos grupos con deficiencia no era significativa. Además, la introducción de covariables como las mencionadas más arriba revelaron que, concretamente las enfermedades comunicadas por el sujeto (en tanto que variable delegada de la comorbilidad) tenía un efecto mucho más fuerte sobre la depresión que la mera pertenencia a un grupo.

Se hallaron resultados similares en el caso del bienestar subjetivo, con la única excepción de que ahora la valoración subjetiva de la salud (y no la comorbilidad) resultaba tan fuerte estadísticamente como la variable factorial de pertenencia a un grupo. Como se observa en la Figura 1, la diferencia entre el grupo ciego y el grupo sano ascendía, para las dos variables de resultado emocional, a aproximadamente una desviación estándar, mientras que es mucho menor si comparamos al grupo con deficiencia visual grave con el grupo sano.

2.
Constancia o cambio a consecuencia de la pérdida visual

Los resultados correspondientes referentes a este aspecto se presentan en la Figura 2. De este análisis simple de frecuencia, se desprenden al menos dos apuntes referentes a las experiencias de cambio subjetivo (o constancia): en primer lugar, la experiencia subjetiva de cambio a resultas del deterioro visual comparado con la experiencia de constancia es dominante en todos los ámbitos considerados aquí.5 En segundo lugar, también existen, sin embargo, diferencias claras entre ámbitos. La experiencia subjetiva de cambio es especialmente acusada en los ámbitos de la Personalidad y del Yo, de las AVD, y en el ocio en ambos grupos con deficiencia visual, pero sobre todo en el grupo de ciegos. En comparación con estos ámbitos, la experiencia subjetiva de constancia resultó igual de alta en el ámbito de la interacción social con los parientes, mientras que el cambio en el ámbito de la interacción social extra-familiar también es prevalente en ambos grupos, pero no tan fuerte como en los ámbitos de las AVD y del ocio.
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Figura 2. Experiencia subjetiva de constancia o de cambio
5 En esta ponencia, no se hará referencia a la categoría "otros".
3.
Cambios negativos o positivos
La experimentación subjetiva de cambio o de constancia sólo es una cara de la moneda. La otra es la cuestión de cómo se evalúan dichos cambios en una dimensión positiva-negativa. Los resultados de estos análisis de datos basados en la evaluación correspondiente sobre una escala de 5 puntos que varían de 1 ("muy negativa") a 5 ("muy positiva") y se recogen en la Figura 3.

Como revela la Figura 3, la evaluación subjetiva del cambio en el ámbito del ocio fue la más negativa en los dos grupos con deficiencia visual, seguida del ámbito de las AVD y del ámbito de la personalidad y del yo. En estos tres ámbitos, esta tendencia era aún más acusada en el grupo de personas mayores ciegas. En el caso de los ámbitos de interacción social, las puntuaciones se situaron en torno al centro de la escala, con una tendencia ligeramente superior hacia el polo negativo en el ámbito de la interacción social extra-familiar. En estos últimos ámbitos prácticamente no había diferencias entre el grupo con deficiencia visual grave y el grupo ciego.

Sin embargo, también merece la pena mencionar que las experiencias de cambio positivo (definidas como valoraciones de 4 o superior) también se podían observar en algunos sujetos con deficiencia visual. Más concretamente 11 (26%) de los 42 sujetos mayores con deficiencia visual grave y 3 (7%) de los 42 sujetos mayores ciegos también comunicaron cambios positivos en al menos un ámbito. Las experiencias de cambio positivo se reflejaban, por ejemplo, en experiencias más profundas con respecto a la naturaleza (p.e.: "Ahora puedo disfrutar del calor de cada rayo de sol") o en sensaciones provocadas por la comunicación social alterada ("tocar a los demás me proporciona una sensación totalmente nueva de las demás personas").

Asimismo, en la comparación de los tres grupos referente a sus valoraciones subjetivas de su vida presente y futura, los dos grupos con deficiencia visual valoraron su vida presente y futura de forma más negativa que los sujetos sanos (no aparece en la Figura 3).
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Figura 3. Valoración subjetiva (negativa-positiva) del cambio en diversos ámbitos de la vida
4.
Función de los cambios experimentados subjetivamente en la explicación de los resultados adaptativos

En esta última parte de la presentación de resultados, describiremos los resultados de una serie de análisis de regresión por incrementos. En un primer paso, se controló la varianza de gravedad de la deficiencia visual, la edad y el sexo en todos los análisis de regresión6. Los análisis se realizaron siempre en forma de proceso dual: en primer lugar, se incluía una serie de variables predictivas que cubrían los modelos clásicos, tales como la capacidad de hacer frente a las dificultades, la comorbilidad y la situación de vida social. En segundo lugar, se amplió esta serie de predictores con variables referentes a las evaluaciones subjetivas del cambio, y a la valoración subjetiva de la vida presente y futura. La Figura 4 ofrece una presentación global de los resultados de estos análisis, en especial con respecto a la explicación de la varianza diferencial con arreglo a los dos modelos predictivos.

Como se puede observar en la Figura 4, los llamados predictores clásicos representaron un total del 56% de la varianza explicada en el caso del funcionamiento en las AVD, y del 51% en el nivel de actividad recreativa. Además, la inclusión de variables que representan las evaluaciones subjetivas del cambio no supuso casi ganancia de varianza explicada. En el caso del funcionamiento en las AVD, la gravedad de la deficiencia visual, el número de enfermedades comunicadas y la situación de vida social (vivir solo, o vivir con alguien) fueron los predictores más potentes en los dos modelos de comprobación. Las personas mayores que sufrían menor deterioro visual, que comunicaban un menor grado de comorbilidad, y que vivían solas eran también las que tenían mayor capacidad de AVD. En el caso del nivel de actividad recreativa, el número de compañeros sociales próximos fuera del contexto familiar, el modo de hacer frente a las dificultades y la salud subjetiva eran lo que más aportaban a la varianza explicada. Los mayores con deficiencia visual con más contactos sociales fuera del contexto familiar y con un modo de hacer frente a las dificultades más activo y más centrado en los problemas, y con mejor salud relativa, resultaron también ser los que tenían mayor nivel de actividades recreativas.

En marcado contraste con estos resultados, la varianza explicada se incrementó significativamente con la inclusión de la segunda serie de variables predictivas en el caso de los resultados emocionales; la varianza explicada aumentó del 24% al 48% con respecto a la depresión como variable dependiente, y del 26% al 43% con respecto al bienestar subjetivo. En el caso de la depresión, la experiencia subjetiva de cambio en la personalidad y el yo era el predictor más potente, seguido del número de enfermedades comunicadas por el sujeto, la evaluación subjetiva de las perspectivas futuras, y la situación de vida social. Los mayores con deficiencia visual que experimentaron subjetivamente menos cambios negativos en el ámbito de la personalidad y del yo, a consecuencia de la pérdida visual, que menos comorbilidad presentaban, que eran capaces de mantener una perspectiva de futuro positiva, y que no vivían solos también presentaron un menor grado de depresión. Con respecto al bienestar subjetivo, también resultó que los mayores con mayor bienestar subjetivo eran quienes experimentaban subjetivamente menos cambios negativos en el ámbito de la personalidad y del yo, y una perspectiva de futuro más positiva. Además, el control externo tenía una correlación negativa con el bienestar subjetivo.

6 Para mayor información técnica referente al análisis de regresión, sírvanse consultar Wahl, 1996.
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Figura 4. Predicción de las mediciones de resultados básicos: comparación de la varianza explicada según dos modelos predictívos

DISCUSIÓN Y CONCLUSIÓN
Este estudio contiene, por una parte, una réplica de resultados anteriores referentes a las consecuencias de una pérdida de visión relacionada con la edad (ver Anderson & Palmore, 1974, Branch, Horowitz & Carr, 1989, Gillman, Simmel, & Simón, 1986; Hákkinen, 1984; Heinemann, Colorez, Frank & Taylor, 1988; Horowitz, 1994, 1995). Como se volvió a comprobar, el deterioro visual en la tercera edad tiene profundas consecuencias negativas en las HVD y en el ocio. Por el contrario, la adaptación emocional no es tan mala si se compara con los mayores sin deficiencia visual, pero no deja de ser un riesgo. Y lo que es más, el grado objetivo de gravedad de la deficiencia visual no parece desempeñar un papel estadísticamente relevante con respecto al nivel de actividad recreativa, depresión y bienestar subjetivo, aunque se observó una tendencia hacia valores más negativos en el caso de los ciegos (ver Figura 1).

En segundo lugar, las evaluaciones subjetivas de los cambios experimentados, objeto principal del presente estudio, resultó ser igualmente importante desde una perspectiva descriptiva que desde una perspectiva explicativa. Se podría subrayar que la deficiencia visual conduce a una experiencia subjetiva global de que la vida ha cambiado espectacularmente en diversos ámbitos (ver Figura 2). Así pues, la pérdida de visión relacionada con la edad se puede considerar, desde un punto de vista de la psicología evolutiva, como una causa de discontinuidad en un plano más "objetivo" (lo citado anteriormente) así como en un plano subjetivo. Sin embargo, la experiencia de la constancia también existe en un grado considerable, en especial en el ámbito de la interacción social en el contexto familiar.

Con respecto a una calificación más subjetiva de estas experiencias de cambio, el tercer objeto de este estudio, se confirmó la hipótesis de una prevalencia de evaluaciones negativas, en especial en los ámbitos del ocio, las HVD, y la personalidad y el yo (ver Figura 3). Sin embargo, una minoría de sujetos con deficiencia visual también comunicó experiencias de cambio positivo, con una tendencia más fuerte en aquellos que tenían una menor deficiencia visual objetiva. Por lo que se refiere al modelo adaptativo general propuesto por Baltes y Baltes (1990), cabe especular que esa minoría de mayores con deficiencia visual eran capaces de" desarrollar optimizaciones selectivas en ciertos ámbitos de la vida tras el comienzo de la pérdida visual con compensaciones eficaces, mientras que la mayoría no lo era.

Por último, este estudio reveló que nuestra cuarta hipótesis, que hacía hincapié en la importancia de las experiencias subjetivas de cambio de cara a los resultados críticos, merece una mayor diferenciación, como sigue (ver Figura 4): en el caso de los resultados de comportamiento, tales como la capacidad para las AVD y el nivel de actividad recreativo, las evaluaciones subjetivas parecen desempeñar ningún o un escaso papel con respecto a la explicación de la varianza. Los predictores clásicos, tales como el nivel de gravedad, la comorbilidad y la situación de vida social mantienen su fuerza estadística cuando se amplía la serie de variables predictivas con la inclusión de las experiencias subjetivas de cambio y las valoraciones de la vida presente y futura. Por el contrario, los indicadores de evaluación positiva contribuyen significativamente a la fuerza predictiva en lo tocante a las variables de adaptación emocional. Según los resultados de este estudio, los cambios experimentados en el ámbito de la personalidad y del yo, así como de las perspectivas futuras, parecen ser especialmente cruciales para el mantenimiento de una buena adaptación emocional frente a una pérdida visual grave. No obstante, hay que hacer hincapié en que esta afirmación sólo se basa en datos correlativos y requiere mayor investigación en diseños longitudinales.

Con respecto a las implicaciones prácticas de estos resultados, habría que subrayar, al final de esta ponencia, que las evaluaciones del cambio subjetivo merecen una gran consideración, no sólo en el campo de la investigación, sino también en el área de la educación y rehabilitación de la baja visión. Pueden influir mucho, por ejemplo, en las expectativas y la motivación de las personas mayores con respecto a la rehabilitación y por lo tanto pueden inducir resultados altamente diferenciales.
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AVANCES EN TEMAS LABORALES

Erik van Dijck

Regional Centre Theofaan. Boschdijk 153, 5612 HB Eindhoven. The Netherlands

INTRODUCCIÓN

En los Países Bajos las personas con algún tipo de deficiencia visual reciben ayuda para los temas laborales tanto a nivel regional como nacional. Theofaan es una institución que trabaja para estas personas en el sur de los Países Bajos. El centro regional de Theofaan en Eindhoven trabaja para una población de un millón de personas. En 1994 atendimos a 500 personas, de las cuales un 5% tenía preguntas concretas respecto al mercado laboral (un 30% de estas personas tenía entre 20 y 60 años).

Dos instituciones que trabajan a nivel nacional se han especializado en investigación y formación orientadas al mercado laboral y a la mediación en la búsqueda de trabajo. Los cursos de formación que ofrecen a los invidentes son de tipo más tradicional, por ejemplo, afinador de pianos, telefonista o mecanógrafo por ordenador. Asimismo ofrecen cursos de formación para desarrollar las destrezas sociales que requieren las entrevistas de trabajo y la integración laboral y colaboran de forma activa en la búsqueda de ofertas de trabajo e integración en los mismos.

En esta conferencia, comentaré avances recientes logrados en el centro regional de Eindhoven en relación con los problemas laborales y hablaré también de cómo hacemos frente a estos problemas. La experiencia nos ha enseñado que los problemas relacionados con el empleo exigen asistencia especial y gran profesionalidad. Por esta razón resulta aconsejable, por no decir esencial, la especialización en un marco regional. Me limitaré a comentar cómo tratamos los problemas con que se han encontrado nuestros usuarios en su trabajo actual. Hablo en calidad de terapeuta ocupacional e intentaré hacer un breve resumen de la estructura general del nuevo método de trabajo de análisis y asesoramiento. Me centraré en los aspectos prácticos del empleo, la relación con la deficiencia visual y la importancia de la asistencia y la intervención en el lugar de trabajo.

AVANCES

En los últimos años, nuestro centro ha sido testigo de algunos avances importantes respecto al empleo. Nos enfrentamos a un creciente número de preguntas sobre este tema. No sólo los interesados, sino también las empresas, los médicos de las mismas y los servicios de acondicionamiento del lugar de trabajo se dirigen a nosotros cada vez con más frecuencia. Para estas personas, nosotros somos los especialistas en el difícil y desconocido campo de la deficiencia visual. A veces plantean preguntas muy concretas sobre baja visión y otras veces, personas que ya no pueden seguir con su trabajo debido a la fatiga o al estrés, nos piden consejo. También hay un número creciente de personas con deficiencia visual que desean entrar en el mercado laboral, pero no lo consiguen por las vías convencionales.

Las peticiones de ayuda son a veces mucho más complejas que muchas de las preguntas que se nos plantean a diario. Por otro lado, los cambios continuos de la legislación y el sistema de seguridad social exigen gran flexibilidad a la hora de responder a las preguntas. Los empleados del centro han de ser grandes profesionales, competentes y con una actitud claramente orientada al mercado laboral. En resumen, nos enfrentamos a una creciente demanda por parte de los clientes y las empresas, sin olvidar la creciente inseguridad de los miembros de nuestro equipo. Tras analizar este problema como comité llegamos a las siguientes conclusiones:

—
No debemos desempeñar tareas que otras instituciones nacionales ya lleven a cabo con éxito. Nos remitiremos a esas instituciones e intentaremos colaborar con ellas de forma intensiva.
—
Hemos de intercambiar la experiencia disponible en el equipo de trabajo de nuestro centro con la de los miembros de equipos de todas las disciplinas que mejor conozcan los problemas inherentes al mercado laboral.
—
Hemos de concentrarnos en aquellas tareas en las que destaquemos y en las preguntas que más a menudo surjan en la región. De cara al exterior, podríamos hacer hincapié en nuestras especialidades, ofreciendo investigación, asesoramiento y asistencia a las personas deficientes visuales en el lugar de trabajo.
—
Hemos de empezar por poner en marcha un método para analizar los problemas relacionados con el empleo.
ESTUDIO DE LAS PETICIONES DE AYUDA

En nuestro centro regional nos dimos cuenta de que los problemas relacionados con el empleo pueden ser clasificados inmediatamente en dos categorías. Algunos pueden considerarse problemas psicosociales y son analizados en primer lugar por un asistente social. En otros casos habrá que centrarse más en aspectos técnicos de tipo funcional o visual del empleo. En este punto, el estudio de la petición de ayuda se centrará básicamente en el rendimiento en el lugar de trabajo y, por lo tanto, la petición será analizada por el terapeuta ocupacional. El tiempo dirá si este método traerá como resultado las mejoras que perseguimos. En principio, todo indica que así podremos responder más eficazmente a las peticiones y preguntas que se nos formulen.

El estudio se lleva a cabo de la siguiente manera (la presentación de un nuevo método diseñado especialmente para estos fines tendrá lugar en Madrid). Hemos adoptado un nuevo enfoque en el que, por una parte, la anomalía, la limitación y la discapacidad pueden ser catalogadas y, por otra, analizamos las posibilidades: asesoramiento, formación o remisión a una institución nacional.

En primer lugar, reunimos datos, tales como detalles personales, detalles del lugar de trabajo o nombres de personas importantes dentro de la empresa y de otras instituciones. Otra sección del formulario contiene información sobre antecedentes médicos, otras posibles deficiencias, médicos que hayan tratado a la persona en cuestión, tratamiento recibido y una anamnesis completa con vistas a conocer todos los precedentes patológicos del interesado. Como es lógico, también se recopilan los pormenores relativos a su educación, formación y trayectoria laboral. En lo que atañe a la orientación profesional, nos remitimos a las instituciones nacionales. En el futuro esperamos poder ofrecer, en caso necesario, un estudio adicional de las capacidades cognitivas e intelectuales, personalidad, afinidades, aptitudes psicológicas y un posible diagnóstico neuropsicológico realizados por un psicólogo.
El asistente social trata los problemas de tipo psicosocial relacionados con el trabajo del cliente, prestando especial atención a sus aptitudes y limitaciones con respecto al empleo previsto. Ayuda al cliente a afrontar las situaciones difíciles o "amenazadoras" que se producen en el lugar de trabajo, ofreciéndole así la oportunidad de reflexionar sobre el papel que desempeña en él. En caso necesario, práctica de destrezas sociales con el usuario para ayudarle a dominar mejor la situación. En ocasiones, el asistente social actúa como mediador entre el empleador y el usuario.

ESTUDIO DE LA FUNCIONALIDAD VISUAL

Este estudio constituye, en la mayoría de los casos, una parte importante del análisis. Sabemos ahora que cuando una persona deficiente visual no rinde al cien por cien en su trabajo, normalmente se debe a una combinación de muchos factores diferentes. Los resultados del estudio de la funcionalidad visual son una guía muy importante a la hora de buscar posibles soluciones. Nuestros trabajadores con baja visión intentarán principalmente afrontar el problema mediante la compensación con ayudas visuales. En un equipo de empleo multidisciplinar, estas ayudas visuales podrían compararse a medios alternativos de compensación.

¿Cuáles son los puntos de vista específicos respecto al empleo? Al medir la visión, no sólo hay que buscar el mejor resultado posible, sino que también hay que tener en cuenta cuánto tiempo puede se puede rendir óptimamente y en qué condiciones. Habría que prestar más atención a los niveles aconsejables de iluminación en el entorno laboral y puesto de trabajo concreto. En este contexto, la relación entre la funcionalidad visual y las distancias tiene una importancia aún mayor que en el entorno familiar. Un trabajador con baja visión tratará normalmente de encontrar soluciones adecuadas. Nuestro equipo busca una compensación mediante ayudas visuales atendiendo al ritmo de trabajo que exige el empleador, a las condiciones cambiantes y al posible avance de la enfermedad.

ANÁLISIS DE LAS TAREAS

El terapeuta ocupacional evalúa el trabajo según las distintas tareas que haya que desempeñar. En cada una de estas tareas se evalúa el tiempo empleado, la dificultad y su posición en la escala laboral. Medimos las distancias y la iluminación en el lugar de trabajo. Estudiamos la existencia de posibles factores causantes de ceguera y la idoneidad del puesto. Asimismo tratamos de analizar los pormenores y los contrastes. Para cada tarea tenemos en cuenta los posibles obstáculos visuales, las condiciones en las que ha de llevarse a cabo el trabajo y cómo podrían mejorarse. Prestamos atención a la altura de la mesa y del asiento, la dirección de la mirada y la ergonomía. También son de gran importancia los desplazamientos al y desde el lugar de trabajo, así como la movilidad dentro de éste. Tenemos en cuenta el factor comunicativo: información general disponible, comunicación entre el supervisor y el empleado (por ejemplo, instrucciones) y entre los compañeros de trabajo. En un análisis posterior, se evalúan también otras compensaciones no visuales, los requisitos correspondientes y las posibilidades perceptivas, por ejemplo, mediante el tacto, el oído o la organización.

CONCLUSIONES DE LA PRIMERA FASE

Gracias a este análisis y al estudio de la funcionalidad visual, dispondremos de mucha más información y el equipo multidisciplinar podrá entonces debatir un posible plan de acción. Tanto el asesoramiento como la ayuda o la remisión a otras instituciones son aspectos relevantes, que deben ser debidamente coordinados. Desde el punto de vista del centro regional, la utilidad de este tipo de ayuda es que nos permite actuar con eficacia y rapidez cuando es necesario y eliminar los obstáculos en situaciones de empleo ya existentes. El centro está capacitado para abrir el camino a un trabajo integrador.

La especialización dentro de las diversas disciplinas y la combinación de esas fuerzas en un equipo de empleo multidisciplinar son de gran importancia para el desarrollo de nuestro método de trabajo en un área tan importante como la de la deficiencia visual.
INFORMAR A LOS COMPONENTES DEL ENTORNO PROFESIONAL Y SOCIAL DURANTE LA REHABILITACIÓN

C. Chambet, S. Chabin, M. Dazat,J. P. BoissinyF. Sinturel

APAM  Centre de Rééducation pour Personnes Malvoyantes 3, rué Jacquier 75014 PARÍS (Francia)

En esta exposición se trata sobre el encuentro entre pacientes, las personas de su entorno cercano y el equipo que se ocupa de ellos.

Es un momento importante durante el cual pueden producirse intercambios cuyo fin es informar y conseguir que la gente próxima a ellos participe en el proceso de rehabilitación.

El establecer este diálogo apunta a los objetivos principales de la rehabilitación, es decir, una integración favorable de la persona con baja visión en su entorno y con un elevado nivel de autonomía.

En nuestro centro de día recibimos a pacientes de edades comprendidas entre los dieciséis y los noventa años y más. Estos pacientes presentan todo tipo de patologías visuales. En la actualidad muchos disfrutan de una visita programada de las personas próximas a ellos: su familia y los miembros de su entorno social y profesional.

¿POR QUÉ ESTE MÉTODO?

Muchos pacientes necesitan que se escuchen las dificultades con que se encuentran en su familia. Con frecuencia les resulta difícil hacer entender lo que significa para ellos la baja visión.

En realidad, ¿cómo se puede explicar que una persona con baja visión tiene una percepción del mundo extraña, muy distinta de la que tienen la persona con visión normal o la persona que no tiene visión en absoluto? ¿Cómo puede alguien con retinitis pigmentaria hacer que otra persona entienda que no puede ver una silla que tiene justo delante pero que sí¡ puede ver una horquilla que hay en la alfombra sin arriesgarse a que su familia y otras personas cercanas piensen que está fingiendo una enfermedad?

Esta paradoja puede desconcertar e incluso perturbar el entorno personal hasta un punto tal que la comunicación se hace muy difícil. "He dejado de intentar explicar mis problemas", dicen algunos pacientes.

En este caso, es necesario hacer un esfuerzo para que estas personas se sensibilicen y entiendan mejor lo que significa esta deficiencia. Por lo tanto, la opinión de los especialistas puede ayudar a las personas que viven cotidianamente con los pacientes.
¿CUÁL ES EL MEJOR MOMENTO PARA ESTOS INTERCAMBIOS?

La experiencia ha demostrado que los contactos tempranos, incluso aunque sean informales, pueden permitir a la familia aceptar con más facilidad el proyecto de rehabilitación, lo que produce un resultado muy estimulante.

A decir verdad, la familia entiende mejor la necesidad de hacer una inversión personal en este planteamiento y demuestra mejor disposición a apoyar los esfuerzos del paciente. Es decir, pueden apoyar el proceso de rehabilitación y, en cierta forma, se convierten en unos "aliados" de la terapia preciosos.

De este modo, la futura rehabilitación se construye sobre cimientos positivos y se pueden evitar los malentendidos entre la persona con baja visión y su entorno.

Además, este entorno cercano progresivamente va entendiendo cada vez mejor los cambios que se operan durante el proceso de rehabilitación y le proporciona a la persona una oportunidad mayor de recobrar un papel activo y autónomo.

Es frecuente que, cuando no hay contacto entre el equipo profesional y los familiares, estos últimos tengan poca capacidad para comprender los progresos debidos a la rehabilitación y le digan al paciente cosas tales como: "Ahora haces cosas que no hacías antes. ¿Ves como estabas fingiendo?".

En ocasiones, esta falta de entendimiento asume formas muy dolorosas. Una paciente explica que su esposo perdió la paciencia mientras ella probaba una lupa televisión en una tienda. Le dijo: "¿Es necesario gastar una cantidad de dinero tan grande para leer?". Lo cierto es que el marido no estaba lejos de pensar que su esposa estaba a punto de recuperar la visión después del proceso de rehabilitación y no se daba cuenta de que necesitaba ese dispositivo.

Sin embargo, a medida que el proceso de rehabilitación avanza, a la persona con baja visión a menudo le gusta mostrar, de forma concreta, los progresos que ha hecho. En consecuencia, en cualquier punto de la rehabilitación, se ofrece a los pacientes la posibilidad de una visita programada. Ellos ya conocen esta posibilidad incluso antes de empezar la rehabilitación por medio de la documentación sobre el centro. Por lo tanto, ellos mismos pueden presentar la petición.

Esta visita refuerza el contacto inicial o puede compensar por su ausencia.

En esta ocasión, los familiares o las personas íntimamente relacionadas con ellos entran por vez primera y por completo en el ambiente de rehabilitación. Es el momento de compartir la efectividad del propio proceso de rehabilitación con todas sus dificultades. Una fuente de valor es la aprobación que concede el equipo de progresos técnicos.

LA VISITA CONSTA, POR LO GENERAL, DE LOS SIGUIENTES PASOS:

En primer lugar, la psicóloga da la bienvenida al cliente y a las personas de su familia y les presenta el programa. Les vuelve a recibir de nuevo al final de la visita con el fin de establecer un sistema.

En segundo lugar, el oftalmólogo les explica las consecuencias funcionales de la patología del paciente. Este primer contacto con el médico permite a las personas del entorno del paciente liberarse de todas las dudas, incluidas aquellas relacionadas con el pronóstico y, en ocasiones, con los posibles aspectos genéticos de la patología.
A continuación interviene el terapeuta de rehabilitación de baja visión y explica el entrenamiento de baja visión que corresponde a los diferentes campos del proceso de rehabilitación. En consecuencia, con este terapeuta los familiares reciben información sobre los principios fundamentales de la rehabilitación, entre ellos sobre la movilización activa y sobre todas las posibilidades visuales del paciente, de esta forma podrán entender mejor las capacidades visuales del paciente.

A partir de este momento se puede tratar sobre el progreso real de la rehabilitación del paciente. Se explican los pasos que dio el paciente para conseguir una mayor autonomía y los métodos utilizados para lograr una mayor eficacia.

Al mismo tiempo, es posible sugerirles que se prueben unas gafas de simulación. Si son capaces de enfrentarse a esta experiencia, les podría resultar de ayuda que se evaluara en términos más exactos la realidad de la baja visión. Esta proposición puede producir angustia. Por lo tanto, el terapeuta debe evaluar y dirigir las reacciones que produce esta experiencia.

Si el rehabilitando lo desea, los otros terapeutas que se ocupan tanto de las habilidades de la vida diaria como de la orientación y movilidad pueden hacer el mismo planteamiento.

Asimismo, el trabajador social también, puede mantener una entrevista con los familiares con el fin de clarificar algunas cuestiones: los derechos sociales, las formas de conseguir ayudas o proporcionarles información sobre diversos aspectos tales como orientación, direcciones útiles y otros. Estas informaciones garantizan de manera sustancial el vínculo entre el mundo exterior y el final de la rehabilitación: empresario, consideración profesional, centros de educación, etc.

Finalmente, la psicóloga recibe al paciente y a sus familiares para que le informen sobre la impresión que les ha producido la visita. Tienen oportunidad de expresar lo que ha representado para ellos y, si es necesario, pueden compartir con la psicóloga algo que no hubieran expresado antes. De hecho, con frecuencia lo primero que necesitan es mostrar su entusiasmo y también asimilar la conmoción que han experimentado al probar las gafas de simulación (si lo han hecho). De esta manera, los visitantes pueden enfrentarse con más facilidad a las emociones experimentadas durante la visita. Cuando menos, la psicóloga, al actuar como intermediaria, permite también que se produzca un intercambio familiar.

HASTA AHORA SE HA HABLADO DE LA VISITA DE LA FAMILIA, PERO ¿QUÉ SE PUEDE DECIR SOBRE LA VISITA DEL EMPRESARIO?

De hecho, si en la actualidad la parte fundamental de las visitas tiene que ver con los familiares y los miembros del entorno más próximo (por ejemplo, los terapeutas y los ayudantes para la vida cotidiana), también deben estar pensadas para empresarios.

El objetivo fundamental es, en este caso, el profesional. Pero para conseguir este objetivo, se debe orientar tanto sobre el mejor entendimiento y la mejor información de lo que significa la baja visión como sobre los aspectos más concretos relacionados con la baja visión en el trabajo.

Esto puede permitir que se establezca un compromiso más responsable por parte del paciente y por parte de su entorno para que adapte su posición en el trabajo desde un punto de vista técnico, pero también va a favorecer la integración en un entorno "normal" de gente con necesidades concretas.

Esta exposición intenta esbozar las características fundamentales de este trabajo con las personas que se encuentran próximas a los pacientes. A partir de nuestra experiencia consideramos que este tipo de intervención tiene gran interés para el futuro de la persona con baja visión y para su integración social y profesional. Sin embargo, se tiene que establecer por medio de un marco flexible que habrá que examinar caso por caso.

CONCLUSIÓN

El informar a la familia o a las personas del entorno de la persona con baja visión está vinculado a la necesidad de considerar a esta persona dentro de una dinámica más general.

De hecho, el paciente no es un objeto de cuidados terapéuticos sino una persona que intenta, durante el proceso de rehabilitación, recobrar un papel activo en un contexto concreto familiar o social.

Tener en cuenta este contexto implica que reconocemos el papel esencial que desempeña el entorno humano en el proceso de adaptación del paciente a su patología.

Por lo tanto, al iniciar un esfuerzo en común con las personas de este entorno se mejora, en cierta manera, el vínculo que existe entre la persona con baja visión y su familia y su entorno social y profesional.

Los detalles, tanto de esta persona como de su entorno humano, hacen que sea difícil enunciar reglas formales y adecuadas para este método.

Y para profundizar en esta reflexión, nos gustaría saber cuál es su opinión y su experiencia en este campo. Admitimos que la bibliografía sobre este tema es bastante escasa.

COMPORTAMIENTO DE PERSONAS DEFICIENTES VISUALES BAJO DISTINTOS SISTEMAS DE ORIENTACIÓN Y DE ILUMINACIÓN DE EMERGENCIA

Michael S. Wright, Geoffrey K. Cook, Gerry M.B. Webber y Keith Bright

The University of Reading, Department of Construction Management and Engineering, White Knights. PO Box 219, Reading, RGG GAW, United Wingdon.

INTRODUCCIÓN

Se calcula que en el Reino Unido hay un millón de personas deficientes visuales de algún tipo. No obstante, son pocas las investigaciones realizadas acerca de cómo adaptar los edificios para la comunidad completa, no sólo para aquellas personas que gozan de una perfecta visión. Por este motivo, y para estudiar uno de los posibles defectos de diseño de los edificios públicos, el Grupo de Investigación de Entornos no Discapacitantes del Departamento de Gestión de la Construcción e Ingeniería de la Universidad de Reading decidió llevar a cabo un estudio sobre la provisión de luces de emergencia en los edificios. El estudio y las pruebas, llevados a cabo en el Establecimiento de Investigación de Edificios del Reino Unido, también están motivados por la disponibilidad comercial de nuevos sistemas de iluminación que abordan el problema de una manera distinta que los sistemas de iluminación de emergencia tradicionales. Éstos sistemas, conocidos como sistemas de orientación, indican las salidas de emergencia mediante marcas situadas a baja altura, en lugar de iluminar todo el espacio del edificio con lámparas superiores.

Se presentan en este artículo los resultados de cuatro clases de sistemas de orientación, comparándolos en primer lugar con la Norma británica BS5266 de sistemas de iluminación de emergencia y, en segundo lugar, con una iluminación de mayor intensidad, para comprobar si una iluminación superior más brillante es la preferencia universal. Las pruebas de los distintos sistemas se realizaron con la participación de treinta voluntarios, que debieron caminar por una oficina diseñada especialmente para este propósito bajo diferentes condiciones de iluminación. Se calculó su velocidad de movimiento y se les preguntó su opinión acerca de la experiencia. La ruta de la salida de emergencia que debían seguir, empezaba en una oficina, atravesaba una puerta para llegar a un pequeño descansillo, bajaba un tramo de escaleras y pasaba por dos secciones de un corredor hasta llegar a una puerta de salida de emergencia. Después regresaban por la misma ruta y se les formulaban una serie de preguntas. Al cabo de diez de minutos de iluminación normal, para que sus ojos se acostumbraran a esta intensidad de luz, los voluntarios recorrían la ruta con un sistema de iluminación diferente. Cada voluntario realizaba la prueba siguiendo un orden distinto en cuanto a condiciones de iluminación, con el fin de investigar el efecto de una posible memorización de la ruta.

SISTEMAS DE ILUMINACIÓN

A continuación se describen los seis sistemas de iluminación. En la Tabla 1 se muestran las iluminancias medias en distintas partes de la ruta para los diferentes sistemas de iluminación.
1.
Iluminación de emergencia superior
Cumple la Norma británica, que exige un mínimo de 0,2 lux de iluminación a lo largo de la línea central de una ruta de salida de emergencia. En realidad la iluminación provista por este sistema era superior a la exigida por la norma, con un valor mínimo de 0,5 lux y un valor medio superior a 1 lux. La luz se obtenía de seis lámparas fluorescentes de 4 W situadas a lo largo de la ruta de 29 metros, montadas por encima de la altura de la cabeza. Había una señal fluorescente a una altura aproximada de 1,8 metros en la puerta de salida.

2.
Iluminación normal
Este sistema se compone de luces superiores brillantes, que producen una iluminación media de 79 lux en la ruta de escape y una iluminación mínima de 24 lux. Esta alta intensidad de luz se producía mediante doce lámparas incandescentes montadas en el techo. Los requisitos de alimentación de este sistema le hacen inadecuado como sistema de emergencia. Se incluyó como base de comparación para todos los demás sistemas.

3.
Sistema de orientación electro luminiscente
Este sistema se componía de bandas estrechas continuas que producían una luz verde azulada, montadas a una altura aproximada de once o doce centímetros sobre el suelo, a ambos lados del corredor y la escalera. El contorno de las puertas que formaban parte de esta salida de emergencia estaba marcado con estas bandas. A lo largo de la ruta se dispusieron siete señales iluminadas de quince centímetros de altura que señalaban hacia la salida, así como dos señales en la puerta de salida (a cuarenta y a ciento sesenta centímetros de altura, respectivamente) . La iluminación mínima a lo largo de la ruta era de 0,1 lux y la media de 0,5 lux.

4.
Sistema de orientación mediante LED
Igual que en el sistema anterior, la iluminación procedía de bandas montadas a baja altura (aproximadamente a veinticuatro centímetros sobre el suelo), pero en este caso las bandas contenían LED, Light emiting diode (diodo electroluminiscente), verdes. Los LED cumplían dos funciones: cada diez centímetros uno de ellos estaba dirigido hacia arriba para marcar la ruta y, cada dos centímetros y medio, un LED apuntaba hacia abajo para iluminar el suelo. Bandas marcaban el contorno de la puerta de salida de la oficina y el de la puerta de emergencia. Había veintitrés flechas de cinco centímetros de altura, compuestas de trece LED, para indicar el camino hacia la salida, montadas a una altura de aproximadamente noventa centímetros. Asimismo, la puerta de salida tenía una señal. Una característica adicional de este sistema era la presencia de seis LED delante de cada escalón, que permitían ver dónde empezaba cada uno. La iluminación mínima de este sistema era de 0,4 lux, con una media de 2,5 lux a lo largo de la ruta.

5.
Sistema de orientación con bombillas incandescentes miniatura
La luz producida por este sistema procedía de lámparas incandescentes de muy pequeño tamaño, que producen una luz de color blanco/crema. Las lámparas estaban separadas entre sí diez centímetros y montadas aproximadamente a dieciocho centímetros sobre el suelo. Había bandas a ambos lados del corredor y la escalera, y también para marcar el contorno de las puertas situadas en la ruta de emergencia. No había señales para indicar el camino hacia la puerta de emergencia. No obstante, en la ruta sólo había un punto de duda, para decidir si tomar el camino de la derecha o de la izquierda en un cruce en T. El camino de la izquierda revelaba un corredor de dos metros de largo sin salida. El de la derecha llevaba a un corredor de trece metros que conducía a la puerta de emergencia. La iluminación mínima a lo largo de la ruta era de 0,3 lux, con una media de 1,2 lux.

6.
Sistema de orientación fotoluminiscente
Este sistema es un poco distinto de los sistemas de orientación anteriores, dado que no tiene alimentación eléctrica. Presenta tiras que absorben la luz en condiciones de iluminación normales y la emiten cuando las luces se apagan. Estaban montadas bandas de diez centímetros de ancho en los zócalos de la ruta y varias bandas de cinco centímetros de ancho a una altura aproximada de un metro a ambos lados del corredor. En la escalera, una banda estaba adherida al pasamanos y otra a la pared. Había tiras de ocho centímetros de ancho delante de las escaleras, para permitir ver los escalones. La iluminación producida por este sistema es prácticamente nula, insuficiente para iluminar el suelo, pero suficiente para ver las tiras que indican la ruta.

	Sistema
	Posición a lo largo de la ruta

	
	
	
	
	

	
	Oficina
	Descansillo
	Escalera
	Corredor

	Emergencia superior
	1,11
	2,22
	0,94
	1,40

	Normal
	83,9
	74,0
	51,8
	85,2

	Electroluminiscente
	0,07
	0,19
	0,30
	0,61

	LED
	0,71
	5,38
	4,43
	1,93

	Incandescente
	0,75
	1,95
	1,75
	0,98


Tabla 1. Iluminación horizontal media (lux) en el suelo a lo largo de la ruta de salida de emergencia de los sistemas de iluminación, aparte de las tiras fotoluminiscentes, que producen una luz demasiado baja para medirla

LOS VOLUNTARIOS

Participaron en la prueba treinta personas. Dieciocho eran hombres y doce mujeres, con una media de 52 años de edad. Dieciocho de los voluntarios usaban bastón, la mitad de ellos largo. Se realizó una prueba de vista sencilla, pero bajo condiciones de iluminación normales (92 lux), en lugar de una luz estándar de 600 lux. Se detectó que la visión de dieciocho de los treinta voluntarios era peor que 3/60. Once personas padecían visión en túnel, tres tenían visión periférica y una persona tenía visión a parches. La mayoría de los voluntarios tenían retinosis pigmentaria (nueve de treinta), ocho padecían degeneración macular (dos con complicaciones), cuatro tenían cataratas, tres personas tenían glaucoma (dos también con cataratas), dos padecían retinopatía diabética y la deficiencia visual de cuatro personas se debía a otras causas.

RESULTADOS

Velocidades medidas

Sólo se presentan los resultados de las pruebas finalizadas. En cinco ocasiones los voluntarios no llegaron a recorrer la ruta completa. Dos personas se detuvieron porque no se sentían seguras, bajo el sistema fotoluminiscente. El resto de las pruebas no finalizadas eran personas que creyeron que habían llegado a la salida de emergencia y, por lo tanto, regresaron antes de terminar la ruta. Esto ocurrió una vez con el sistema electroluminiscente, una vez con el sistema LED y una vez con el sistema de iluminación de emergencia.

Se descubrió que salir de la oficina fue un problema para todos y las condiciones de iluminación apenas afectaron a la velocidad media de los voluntarios. La única diferencia apreciada en las velocidades en esta parte de la ruta, causada por algún sistema de iluminación, fue en la parte entre la luz más tenue y la más brillante, dando lugar la iluminación normal a velocidades considerablemente más altas que las tiras fotoluminiscentes. Una razón posible para que no existan diferencias importantes entre las distintas condiciones de iluminación, puede ser que las personas con mala vista normalmente tardan más tiempo en adaptarse a los niveles de luz bajos (en particular las personas con retinosis pigmentaria, que componían casi un tercio de nuestra muestra), por lo que cuando los voluntarios iniciaban la ruta de salida sus ojos aún no se habían habituado, de manera que las únicas diferencias que se observaban eran entre los sistemas más brillantes y los más tenues.

Después de cruzar el descansillo tenían que buscar el escalón superior de la escalera. Aquí se detectaría cualquier incertidumbre a la hora de buscar el primer escalón. Se descubrió que el sistema fotoluminiscente producía una velocidad más baja que los demás sistemas, mientras que el sistema normal era el más rápido. Le sigue el sistema LED, lo que posiblemente indica que los LED del borde de los escalones son una buena ayuda. Sin embargo, el sistema de LED también es el segundo más brillante en esta sección de la ruta, por lo que podría indicarse que la ayuda mayor no eran los LED de la escalera, sino la intensidad total de iluminación. No obstante, el sistema de LED no es considerablemente más rápido que los demás, a pesar de producir el segundo lugar en velocidad media.

La velocidad media de los voluntarios bajando las escaleras demuestra que el sistema foto-luminiscente es mucho más lento. La única otra diferencia de velocidad originada por las condiciones de iluminación se daba en la iluminación de emergencia, que es más lenta que la iluminación normal.

El examen de las velocidades medias de los voluntarios en el corredor demuestra que el sistema fotoluminiscente es mucho más lento que los demás sistemas.

También se han analizado los resultados de la fase de retorno de la ruta, pero es evidente que ahora los voluntarios están familiarizados con la ruta, por lo que las distintas condiciones de iluminación pueden no tener tanta influencia como en la fase de salida. En general se observa que la velocidad de retorno es superior a la de salida. La única parte de la ruta en que esto no se cumple es en la escalera, que ahora deben subir. En general, los resultados del trayecto de retorno son similares a los del trayecto de salida.

El sistema que produce las velocidades medias más bajas en el retorno por el corredor son las tiras fotoluminiscentes. La iluminación de emergencia produce la segunda velocidad media más lenta, considerablemente menor que la lograda con una iluminación normal o con el sistema de orientación por LED. Esto puede apreciarse en la Figura 1 (a), donde se representan las velocidades medias de los distintos sistemas de iluminación con respecto a la iluminación media a lo largo del corredor. La iluminación media del sistema fotoluminiscente se establece arbitrariamente como 0,002 lux. La barras de error del gráfico muestran el error estándar de cada valor y son una medida de la distribución de velocidades que producen la media. Se demuestra que, aunque la iluminación de emergencia produce más intensidad de luz que los sistemas de orientación incandescente y electroluminiscente, la velocidad de movimiento es inferior que en los sistemas mencionados, aunque no de forma considerable (como lo demuestra el hecho de que las barras de error se superponen). Es interesante observar que, aunque la iluminación de emergencia da origen a velocidades más bajas que la iluminación normal, si se compara el sistema electroluminiscente más tenue con la iluminación normal, no hay una diferencia reseñable entre las velocidades medias, a pesar de que la iluminancia media aumenta en un factor superior a ciento treinta.

La tendencia en el regreso por las escaleras es a que las velocidades medias sean similares, mostrándose sólo una diferencia del 20% entre la más rápida y la más lenta. Esto puede deberse a que cuando las personas han adquirido el ritmo de subida de las escaleras, utilizan menos ayudas visuales, en especial si están familiarizados con la escalera. Puede otorgarse credibilidad a esta hipótesis porque cuando se comparan las velocidades medias de personas deficientes visuales con las de personas de visión "normal", se observa que se igualan en la escalera. Si se comparan las velocidades bajo diferentes condiciones de iluminación en esta parte de la ruta, se observa que las tiras fotoluminiscentes producen peores resultados que los sistemas normal, LED e incandescente miniatura. Estos resultados se presentan en la Figura 1 (b), donde se observa que las velocidades tienden a ser similares e incluso un cambio de iluminación superior a dos órdenes de magnitud (orientación electroluminiscente, 0,3 lux, a iluminación normal, 51,8 lux) no produce un cambio significativo en las velocidades medias de movimiento.
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Figura 1. Una gráfica que ilustra la variación de la velocidad media de movimiento con respecto a la iluminación media para los distintos sistemas de iluminación. Las barras de error son el error estándar correspondiente a cada valor. El sistema fotoluminiscente tiene asignada una iluminancia media arbitraria de 0,002 lux. (a) es el retorno a lo largo de las dos secciones de corredor, (b) es el retorno por la escalera.
En el retorno por el descansillo la velocidad media que es considerablemente más baja que en los demás sistemas corresponde al sistema de orientación fotoluminiscente. La iluminación normal produce una velocidad media más alta que el sistema electroluminiscente que, junto con las tiras electroluminiscentes, produce la iluminación más tenue en esta parte de la ruta.

La última parte de la ruta, desde la puerta de la oficina hasta la silla, mostraba variaciones similares de la velocidad media que en otras partes de la ruta; el sistema electroluminiscente producía velocidades más bajas que los demás sistemas y las luces normales producían velocidades considerablemente mayores que todos los demás sistemas.

RESPUESTA SUBJETIVA

Se formulaba la pregunta "¿Qué puntuación asignaría a la dificultad de ver en las escaleras/el corredor?", sugiriendo una escala de siete puntos: 1 - muy fácil, 7 - muy difícil. Se calcularon las puntuaciones medias. En las escaleras se averiguó que el sistema fotoluminiscente era considerado el peor, con una puntuación media de 6,2, mucho más alta que la de los demás sistemas. En segundo lugar figuraba la iluminación de emergencia, con una puntuación media de 4,3 (4 significa ni fácil ni difícil), mucho más alta (es decir, peor) que en los cuatro sistemas restantes. El siguiente sistema en la escala de menos predilectos en la escalera era el electroluminiscente, que se consideró peor que los sistemas LED y normal, aunque con una puntuación neutra (3,4). El sistema favorito de los voluntarios fue la iluminación normal, con una puntuación media de 2,0, mucho mejor que la de los demás sistemas. Los resultados se muestran en la Figura 2(a), donde se representa el grado medio de dificultad con respecto a la iluminancia media del sistema de iluminación en la escalera. El sistema fotoluminiscente también tiene asignada una iluminancia media arbitraria de 0,002 lux. Se observa un mayor rechazo del sistema de emergencia que de los demás sistemas, a excepción del fotoluminiscente, aunque producía más intensidad de luz que la orientación electroluminiscente. Los resultados en el corredor son similares, pero las diferencias son menos importantes. Puede ver la representación gráfica de los datos en la Figura 2(b). Los valores de iluminación media se toman de la segunda sección del corredor. El sistema electroluminiscente vuelve a puntuar 6,2, siendo considerablemente peor que los demás. El segundo peor considerado también era la luz de emergencia, con una puntuación media de 3,8, a pesar del hecho de que daba más luz que los tres sistemas de orientación con alimentación eléctrica. Esto sugiere que el mayor contraste producido por estos sistemas es preferible a la baja iluminación general producida por las luces de emergencia, donde el contraste que permite seguir la ruta lo proporciona la construcción y puede ser bastante bajo. El siguiente tipo de iluminación del corredor menos preferido fue el sistema incandescente miniatura, considerado peor que la luz normal, aunque con una puntuación media de 2,6 es bastante más fácil que neutro y su puntuación es similar a la del resto de los sistemas de orientación con alimentación eléctrica.
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Figura 2. Gráfica que muestra la variación de la puntuación media de la dificultad con respecto a la iluminación media para los distintos sistemas de iluminación. Las barras de error son el error estándar correspondiente a cada valor. El sistema fotoluminiscente tiene asignada una iluminancia media arbitraria de 0,002 lux. (a) es el retorno por la escalera, (b) es el retorno a lo largo del corredor.
CONCLUSIONES

Treinta voluntarios con deficiencias visuales han probado seis clases de sistemas de iluminación de emergencia y orientación, que se han evaluado mediante dos formas de medida: la velocidad de movimiento y la opinión subjetiva.

Si se examina la velocidad de movimiento media bajo distintas condiciones de iluminación, resulta evidente que las tiras fotoluminiscentes causan un movimiento más lento de las personas. Aparte de este sistema, ninguno de los demás es mejor o peor que los otros de manera consistente, y se observa que la luz normal a menudo produce velocidades más altas y que a veces dichas velocidades son considerablemente más altas que las producidas por los sistemas de iluminación de salida de emergencia con alimentación eléctrica. En comparación con el resto de los sistemas, las diferencias de velocidad no siempre son notables.

El sistema considerado mejor por los voluntarios es la iluminación normal, siendo el sistema menos convincente para ellos el fotoluminiscente, seguido de las luces de emergencia. En opinión de los voluntarios deficientes visuales, no existe una gran diferencia entre los tres sistemas de orientación con alimentación eléctrica.
HABILIDADES SOCIALES PARA PERSONAS CON BAJA VISIÓN: ELEMENTOS ESENCIALES PARA EL ÉXITO

Virginia Sowell

Texas Tech University. Provost Office. Box 42019. Lubbock. Texas 79409-2019

La enseñanza de situaciones para desarrollar habilidades sociales debe desarrollarse en un entorno adecuado y proporcionar una interacción en dos direcciones entre el monitor y la persona deficiente visual. Los elementos esenciales para desarrollar habilidades sociales en niños y adultos se deben centrar en esta interacción. A los niños y adolescentes se les deben proporcionar oportunidades empíricas para que aprendan a interactuar con otras personas, tanto en situaciones familiares como formales, que se puedan generalizar para futuras situaciones sociales. Los padres y otros cuidadores son los profesores principales de las habilidades sociales por lo que los profesionales deben proporcionar adiestramiento sobre los conocimientos y programas de acción en estas áreas.

Entre las habilidades que se enseñen deben figurar la comunicación no verbal, la eliminación de comportamientos estereotipados, los juegos interactivos, el comportamiento en la mesa, la elección del vestuario adecuado y los temas para conversaciones intranscendentes. También, son necesarios tanto la utilización efectiva de dispositivos ópticos como los movimientos de contacto faciales y oculares. Es importante que la persona con baja visión desarrolle un sentido de identidad como persona digna, con diferencias individuales en las situaciones sociales. También, es importante la elección de momentos y entornos adecuados para la enseñanza de habilidades sociales. A las horas de las comidas surgen muchas oportunidades. Se pueden aprovechar para enseñar no sólo el comportamiento en la mesa sino para incluir la comunicación no verbal, la conversación intranscendente, etc. La participación en las actividades escolares puede proporcionar oportunidades para el adiestramiento en habilidades sociales en diversos ambientes. Algunos ejemplos serían la necesidad de hacer alguna contribución en un trabajo de grupo o el deseo de aumentar el valor de un proyecto grabando en cinta magnetofónica sus características esenciales. Los profesores pueden subrayar la necesidad de buscar formas valiosas de contribuir.

Al estudiante con baja visión se le puede proporcionar información por medio de estipulación en vídeo de diversas situaciones sociales, aportaciones é información sobre las reacciones de otras personas como él y experiencias en grupos pequeños y familiares antes de dedicarse a grupos mayores. Después, se pueden analizar y discutir los componentes y hacer un vídeo de seguimiento que debería demostrar la diferencia en los cambios de comportamiento como consecuencia del análisis.

Además, también son importantes las actividades sociales positivas tales como aprender sobre artes visuales, fotografía o a utilizar el monopatín y otras formas de acceder al entorno visual normal. La gente con baja visión debe aprender a ser sensible a los contrastes, a acceder al entorno visual normal por medio de ayudas ópticas y aprender habilidades de comunicación no verbal. Se pueden incorporar al entorno natural los comportamientos culturales que indican que se está escuchando, que muestran acuerdo o desacuerdo o que indican la necesidad de una discusión más profunda.

Según Sharon Sacks en Foundations of Low Vision: Clinical and Functional Perspectives de Corn y Koening:

"Los profesionales no siempre enseñan la manera de enfrentarse a asuntos personales tales como la sensación de aislamiento o a hacer frente a los obstáculos diarios que supone la deficiencia visual, bien porque no existen técnicas ni estrategias claramente diseñadas que se puedan ofrecer, bien porque se pueden sentir incómodos en esta función".

Es importante que los que trabajan con personas con baja visión entiendan las necesidades sociales de estos estudiantes y formulen estrategias prácticas para desarrollar las habilidades sociales necesarias en la mayor parte de las interacciones.

Se deben elaborar estrategias de intervención que fomenten la identidad positiva, la auto-estima, incrementen el entendimiento y el conocimiento sobre el problema visual y que faciliten la integración social en el entorno vidente. Por ejemplo, la técnica de preguntar "¿quién?, ¿qué?, ¿cuándo?, ¿por qué? y ¿cómo?" suele ser la mejor manera de comenzar un intercambio interpersonal. Estar al día de los acontecimientos actuales en deportes, asuntos nacionales e internacionales o intereses locales puede servir como base para comenzar una conversación en una situación no estructurada.

La viñeta de tres niños, uno de los cuales tiene baja visión, jugando a un juego de mesa nos proporciona ejemplos concretos de interacción social. El niño con baja visión arroja el dispositivo y se tiene que acercar al dado para ver la puntuación y poder mover. Cuando se retira, tira una de las piezas y los otros niños se quejan de que está dificultando el juego. El niño con baja visión se vuelve a poner en su sitio, se disculpa y mueve su pieza. Después, se dirige a la siguiente persona, le dice que le toca y le pregunta qué número espera sacar. El otro niño responde que necesita un total de siete y el juego prosigue. El niño con baja visión habla sobre lo que él necesitaría y también los otros niños. Sería importante para el niño con baja visión subrayar que hay una forma mejor de jugar a ese juego. Por ejemplo, el niño podría usar su ayuda monocular para leer los números del dado. Sus iniciativas de conversación son variadas y se podrían incluir otros temas de conversación. Por ejemplo, los posibles límites de tiempo y la necesidad de pasar a otra actividad, la hora de la siguiente comida o las felicitaciones por haber caído en un buen lugar.

La hora de la comida con otras personas en la escuela o en un restaurante es, también, un momento relacionalmente adecuado para la enseñanza de habilidades sociales. Los niños con baja visión no sólo tienen que aprender el comportamiento en la mesa sino también cuál es la postura adecuada en la mesa, los tipos de comida que son más fáciles de manejar, los momentos apropiados para pedir la mantequilla, etc. Entre los temas para una conversación informal figurarían los acontecimientos interesantes del día, los planes para las actividades a desarrollar después, del colegio y las preguntas relacionadas con sus deberes escolares. Todas estas actividades ayudarán al niño con baja visión a desarrollar una identidad positiva como participante activo.

Entre las habilidades en situaciones sociales deben figurar las actividades socialmente aceptadas tales como las palabras de saludo y de agradecimiento, las preguntas, las respuestas a las preguntas y el proporcionar información. Se puede animar a otras personas que también, participen en las actividades sociales para que las utilicen como contexto para el entrenamiento en las actividades sociales adecuadas entre compañeros de clase y otras personas en su misma situación con el fin de que sea menor la dependencia de las figuras de autoridad; este entrenamiento prepara al estudiante a desenvolverse en el seno de la colectividad.

Además, entre otras actividades en las que se puede incluir el adiestramiento en habilidades sociales se contarían: permitir que transcurra el tiempo necesario para que se produzcan interacciones sociales, enseñar expresiones faciales positivas tales como sonrisas, contacto ocular, a asentir con la cabeza y movimientos faciales de la cabeza. Hay que introducir en escenarios naturales la utilización de formas de petición corteses tales como "por favor, dame el papel" o "¿me puedes ayudar?" Se debe colocar a los estudiantes unos cerca de otros para que se produzcan conversaciones en situaciones de persona a persona. Una de las técnicas más importantes consiste en enseñar las preguntas "¿quién?, ¿qué?, ¿cuándo?, ¿por qué? y ¿cómo?" de las que se ha hablado anteriormente como tácticas de conversación que los niños con baja visión puedan utilizar con otras personas iguales que ellos. Con frecuencia, los comentarios sobre las características únicas del entorno conducen a un debate.

Incluso un comentario sobre el tiempo puede llevar a una comparación con el tiempo que hacía otros años o a hablar de las partes del mundo o hasta de las actividades favoritas relacionadas con el tiempo.

Se deben incorporar ciertos principios para establecer la enseñanza de las habilidades sociales. Las actividades sociales deben servir de refuerzo tanto a la persona de baja visión como a sus iguales. Debe haber oportunidades para que participe todo el mundo. Además las actividades deben tener interés para varios grupos de forma que exista un centro de interés, que no sea simplemente el de las necesidades asociadas a la baja visión. Si las interacciones se centran en los objetos, puede resultar útil elegir objetos que se puedan trasladar a las nuevas situaciones sociales. Por ejemplo, videojuegos portátiles o libros de chistes. Además, se deben fomentar las interacciones sociales en diferentes situaciones, tanto con personas conocidas como desconocidas, tanto en ambientes conocidos como desconocidos. Los monitores pueden estar presentes para recordar a los participantes las habilidades que necesitan o fomentar las posteriores interacciones.

Como la ausencia de información visual adecuada hace que a la persona con baja visión le resulte difícil aprender el comportamiento apropiado, puede que sea necesario que aprendan ciertas convenciones sociales por medio de experiencias sociales y que las desarrollen en otras situaciones más estructuradas. Al estructurar estas situaciones sociales, se deben tener en cuenta factores tales como la eliminación de obstáculos del entorno, la salud física general, la resistencia a la fatiga visual y la estabilidad emocional.

Las habilidades sociales son la base para gran parte de lo que constituye la autoestima y el éxito en la escuela y en el trabajo. El niño con baja visión que sabe leer pero que no participa en juegos interactivos con sus iguales o no sigue las instrucciones, ni las actividades de grupo se encontrar en desventaja. Es importante que los que participan en la educación del niño busquen las maneras de enseñarle las habilidades sociales dentro de un modelo social apropiado.
USO DE LA TECNOLOGÍA DE LA INFORMACIÓN PARA CREAR UN ATLAS CIENTÍFICO MANEJABLE QUE ABRA EL MUNDO DE LOS MAPAS A LOS NIÑOS Y ADULTOS CON BAJA VISIÓN

Eric M. Velleman

Bartimeus Onderwijsinstelling, Correo-electrónico:bartimeus.edu@pobox.ruu.nl; Utrechtseweg 84, 3702 ad Zeist, Holanda.

INTRODUCCIÓN

Cuando empecé a trabajar con alumnos deficientes visuales, todo el mundo empezó a preguntarme sobre el braille. Siempre siento algo de desencanto cuando le digo a esas personas que estos estudiantes no utilizan el braille sino que en su mayoría leen libros en macrotipo. O aún más desencanto cuando les digo que ¡algunos de ellos incluso leen libros normales! Lo que al mismo tiempo parece ser su mayor desventaja, reforzada por su situación de minoría numérica.

Es como si este grupo en concreto (las personas con baja visión) se encontrara ante una disyuntiva, el mundo visual por un lado y el mundo ciego por el otro. No pueden utilizar mapas 'normales' o lo hacen con mucha dificultad, al tiempo que no deben emplear mapas táctiles. Y no hay nada más que puedan utilizar.

El proyecto ATLAS se formó en marzo de 1995. Su objetivo es desarrollar un atlas electrónico para las personas deficientes visuales en concreto. Por un lado, el proyecto está desarrollando en la actualidad la producción de un atlas electrónico para las personas deficientes visuales gracias a la exclusiva cooperación entre el conocimiento educacional y las empresas de TI (Tecnología de la Información). Por otro lado, el proyecto conlleva una importante investigación científica para establecer los criterios con los que se desarrollarán los mapas (individual-cliente), claves, la Graphical User Interface (GUI) (Interfaz Gráfico del Usuario) y otros elementos gráficos para este y otros atlas. El resultado de la investigación se implantará de forma inmediata en el presente atlas.

Al comenzar este proyecto, se plantearon muchas preguntas como la forma de aumentar la percepción visual que las personas deficientes visuales tienen de la información cartográfica ya existente, y mucho más importante, cómo puedo hacer que la información cartográfica sea accesible a las personas deficientes visuales de forma que facilite y estimule su comprensión de las representaciones gráficas y del mundo que les rodea. ¿Puede la actual Tecnología de la Información colaborar en aumentar la accesibilidad de los mapas a las personas deficientes visuales?, y ¿qué posibilidades hay? ¿cómo debería ser un GUI para personas deficientes visuales? En conjunto, muchas preguntas de las que algunas aún requieren la respuesta.

Terminaré esta presentación con un completo resumen del actual conocimiento referente a mapas (electrónicos) y sus claves para deficientes visuales así como el posible impacto y la adecuación de la tecnología de la información en mapas para niños y adultos deficientes visuales. A continuación describiré los avances habidos en el proyecto ATLAS. Primero, nos referimos a los problemas que los deficientes visuales tienen con los mapas.

PROBLEMAS CON MAPAS Y ATLAS

Los videntes utilizan mapas a todas horas; la mayoría ni siquiera son conscientes de que los utilizan. Los mapas desempeñan muchas funciones en la vida diaria. Los mapas ayudan al individuo a comprender mejor su situación presente y la de otras personas 'a simple vista'. Contribuyen a mejorar la conciencia espacial de los deficientes visuales; estimulan la capacidad de orientación y, cuando menos, el desarrollo de la auto-confianza en el campo de la movilidad y la capacidad para utilizar, leer y entender los mapas. Los mapas se suelen utilizar para visualizar procesos espaciales difíciles así como relaciones geográficas que no tienen una descripción fácil. Las posibilidades de los mapas parecen infinitas, pero eso limita también el acceso a los mapas por parte de los deficientes visuales. En la actualidad el acceso a los mapas y a la información que contienen se basa en gran parte en la discriminación visual y en el manejo de cantidades condensadas de información gráfica diferencial, que a veces llega a sobrepasar las 300 indicaciones distintas por mapa. Suponiendo que el mapa es de formato A4 y no está a escala, se plantean graves problemas a los deficientes visuales.

Durante muchos años me he encontrado con alumnos que tenían serias dificultades para leer y comprender los mapas; así que empecé a buscar una solución. Mi primera opción fue la literatura.

LITERATURA E INFORMACIÓN

El lugar donde puede encontrarse toda la información no es la biblioteca, sino Internet. Las bibliotecas casi no tienen obras sobre mapas y los deficientes visuales. Aparte de un artículo por Blok (Blok, 1985) sobre este tema, no ha habido investigación científica alguna sobre este grupo y su relación con el tema en cuestión.

En el proceso de confeccionar un atlas, de diseñar los mapas, las claves y la GUI para este grupo en concreto, mi principal problema fue, y sigue siendo, la falta de buena información. Lo mismo se puede decir para el lado tecnológico del proyecto. La tecnología por ordenador para confeccionar tal atlas y la GUI es tan nueva que no existen libros sobre el tema. Y los libros que se encuentran se refieren a una tecnología de antes de ayer. La única forma de recoger una información útil y al día es hablando con los individuos que hacen los programas nuevos a través de los Newsgroups en Internet.

En este momento, Internet es el único lugar donde los diseñadores gráficos por ordenador y los cartógrafos se pueden reunir de forma regular para intercambiar información y responderse las preguntas. Se interesaron mucho por el proyecto ATLAS y, desde enero, he recogido muchas reacciones, indicaciones, herramientas y ayuda de todo el mundo. A través de la misma red, he intentado conseguir la información gris existente, la información que no está en las bibliotecas pero que existe, sin embargo, en la cabeza de los expertos en el tema. Colegas de todo el mundo que trabajan con deficientes visuales me han enviado sus conocimientos. Unido a mi propia experiencia y a las entrevistas realizadas a cartógrafos, programadores internacionales, expertos en SIG, Sistemas de Información Gráfica, técnicos en representación, psiconomistas y oculistas, busqué la ayuda de las principales empresas de TI, Tecnología de la Información, que estaban dispuestas a participar en un proyecto destinado a resolver el problema de los mapas para deficientes visuales empleando la tecnología de la información.
LA TECNOLOGÍA DE LA INFORMACIÓN

Gracias a la moderna tecnología de la información, el ordenador ofrece muchas más posibilidades que el papel para abrir el mundo de los mapas a los deficientes visuales. Ya hemos comprobado el impacto que el ordenador ha ejercido sobre los ciegos. Son un grupo de personas que se han beneficiado con toda claridad con la introducción de los ordenadores personales (Hjelmquist & Jansson, 1993).

A la larga, la informática llevará a los usuarios deficientes visuales al mismo nivel que los usuarios videntes sólo cuando se informe a la programación moderna de las necesidades de tal grupo. Entonces, los programadores podrán implantar características simples y sorprendentes en los programas existentes o diseñar programas especiales. Lo que es probablemente mucho más importante que el propio atlas electrónico.

Un creciente número de empleos requieren el uso de ordenadores; lo que no implica de forma automática que se aumenten las oportunidades de empleo para los ciegos y los deficientes visuales, como ha declarado Van Horn (Van Horn, 1992).

Es imperativo abrir los ojos de los programadores ante los deficientes visuales si éstos han de participar en la sociedad futura con una tecnología que se basa en gran parte en representaciones gráficas cada vez más intrincadas, que a veces son de difícil comprensión para los videntes. La investigación en este campo, como la que estoy llevando a cabo en la actualidad, será primordial si queremos que los deficientes visuales participen en un mundo completamente informatizado. Sólo el conocimiento abrirá los ojos de los programadores de forma que puedan tener en cuenta la accesibilidad de todos los usuarios deficientes visuales a sus (futuros) programas.

Por consiguiente, era importante encontrar un participante en este proyecto que tuviera un amplio conocimiento de la programación profesional y de las presentes posibilidades tecnológicas, sino también un participante que influyera en el mercado de programas.

EL PROYECTO ATLAS

Sólo empresas muy profesionales podrían programar una GUI tan específica para un grupo tan específico. Además, el proyecto sólo sería posible con información cartográfica muy detallada. La información cartográfica detallada facilitaría el acceso a la información del mapa en capas diferentes. Sería como poner transparencias una encima de otra, lo que haría más detallada la información visual.

La aplicación de la tecnología de capas múltiples es la desventaja del mapa en papel. Aunque el mapa sólo pueda contener una capa de información, el atlas en papel requeriría un enorme número de hojas. Pero aún así no sería lo bastante flexible, sólo se podría ver un mapa cada vez. El empleo de transparencias sueltas demostró ser aún menos útil. Lo he intentado muchas veces (con el consiguiente amontonamiento caótico de hojas).

La cartografía electrónica ofrece la posibilidad de aplicar una tecnología flexible y de capas múltiples. La actual tecnología de capas múltiples ofrece la posibilidad de superponer más de 199 capas sobre un mapa base (cada capa contiene información específica como carreteras, ciudades, ríos, ferrocarril, aeropuertos, temperatura, texto, etc.)

La información en capas (las claves) se puede definir según el usuario por capas y posteriormente archivarse en un fichero individual de usuario al que se puede entrar siempre que el usuario utilice el atlas. Así se llega a la posible creación de atlas individuales de cliente. Las capas múltiples se pueden aplicar a la vez con un máximo de unas 199 capas, y se llegaría al mismo mapa que los videntes utilizan (si se aplica la definición por defecto de usuario). Esta tecnología de capas a escala junto con la flexibilidad del GUI y los mapas así como la posibilidad de utilizar un control de capas y generalización (en las claves) flexible y definido por el cliente hacen que el ordenador sea la mejor y más flexible elección (con una puesta al día más fácil) para el nuevo atlas para deficientes visuales. Les permitirá disponer de la misma información que los videntes, sólo que por capas, lo que facilitará una mejor integración y posibilidades de comunicación (el atlas desarrollado también lo pueden utilizar los videntes).

En marzo de 1995, una importante empresa de software internacional (Cap Volmac) decidió colaborar en el proyecto ATLAS; en enero de 1996, un importante distribuidor de mapas mundiales internacional (Interstation) proporcionó el material cartográfico necesario. También dos empresas especializadas en técnicas de representación se unieron al proyecto (Apricot Systems Advance Technology y LP Presentations). Cap Volmac está coordinando las actividades de programación que darán lugar a la GUI especial para el atlas. Interstation proporciona el material cartográfico a escala detallado (escala 1 : 30.000.000 a 1 : 50.000) necesario para la fabricación de los mapas. Los mapas probablemente los adaptarán (en capas) para su empleo en el atlas los estudiantes de la Universidad de Utrecht. Las otras empresas contribuyen con una pantalla inteligente interactiva y un emisor en vídeo para presentaciones interactivas en clase. La Universidad de Utrecht participa con dos departamentos, el de psiconomía y el de cartografía.

Ante la falta de conocimientos científicos, decidimos empezar con el conocimiento hasta entonces adquirido (véase arriba) y sobre tal base formular hipótesis sobre la forma de los mapas y de la GUI. Tras una pequeña investigación con los alumnos de la Bartimeus Onderwij-sinstelling, formulamos las condiciones provisionales a las se deberían ajustar los mapas y la GUI. Para hacer las cosas bien, hemos incluido muchos extras que siempre se podrán eliminar o cambiar más tarde. Tras completar la GUI y el primer conjunto de mapas, se realizará una investigación más amplia entre niños y adultos deficientes visuales con la ayuda del atlas desarrollado con el fin de establecer las necesidades diferenciales para el modelo ideal de mapa, clave y GUI. También se investigarán las posibilidades multimedia dentro del programa, los mapas y las claves. El proyecto actual intenta añadir el sonido como apoyo en el uso de la GUI. Poli ya lo ha comprobado y lo ha encontrado muy útil para los ciegos (Poli, 1996).

La investigación de ATLAS producirá conocimientos con los que se concebirán los deseos individuales del cliente así como una proposición para los estándares sobre la disposición gráfica de los mapas electrónicos, los contenidos gráficos y el diseño de las claves dependiendo de las posibilidades tecnológicas y los requisitos que presente una GUI para deficientes visuales. Todo ello, sin embargo, exige más investigación para la que seguimos buscando participantes.

Es imperativo que el conocimiento adquirido se distribuya entre los creadores de las futuras aplicaciones para estimular la integración de los resultados en el desarrollo de los futuros paquetes de software. Ya hay empresas que muestran interés en el resultado.

Toda la investigación científica realizada después del atlas inicial se realizará en unos dos años y empezará en agosto de 1996. Los resultados que se obtengan se implantarán inmediatamente en el proyecto ATLAS.

CONCLUSIÓN

Mejorar el acceso a los mapas constituirá un importante medio de abrir el mundo y no sólo para los deficientes visuales. Los mapas pueden ayudar a las personas en diferentes áreas, desde mejorar la movilidad objetiva y la conciencia de la situación espacial en la que se mueven hasta una mejor comprensión de temas complicados. Por lo tanto, el acceso a los mapas y su información es muy importante. Si la base de los mapas, los símbolos, etc. para los deficientes visuales se toma de la cartografía existente, también se facilitará la comunicación e integración con los videntes.

El Proyecto ATLAS pretende confeccionar un atlas electrónico para los deficientes visuales que le ofrezca la misma información existente en un atlas para videntes. Al mismo tiempo, el proyecto realiza investigaciones científicas junto con la Universidad de Utrecht. Dicha investigación proporcionará muchos datos. Es imperativo que la información obtenida se traduzca en criterios que no sólo se implanten en el propio atlas sino también en programas de software (futuros).

El proyecto ATLAS demuestra que es posible la cooperación entre el conocimiento educativo y las organizaciones comerciales técnicas, y que tales socios privados están dispuestos a participar en relaciones sin lucro que son muy beneficiosas para los deficientes visuales. Esperamos que podrán utilizar los mismos mapas que los videntes, y unos más flexibles en capas en su propio ATLAS definido para ellos. La versión final del ATLAS (con mapas del mundo) se publicará probablemente en 1998.
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CONSIDERACIONES PEDAGÓGICAS EN TORNO A LAS PRUEBAS Y LA EVALUACIÓN DE AYUDAS BASADAS EN ORDENADORES PARA DEFICIENTES VISUALES QUE DESEAN MANTENERSE EN SU PUESTO DE TRABAJO A PESAR DE UNA REDUCCIÓN REPENTINA DE LA VISIÓN
The Department of Aids and Appliances. The Institute for the Blind and Partially Sighted. Rymarksvej 1, 2900 Hellerup, Denmark.

INTRODUCCIÓN

El Instituto, que es un organismo a nivel nacional para adultos y jóvenes con deficiencia visual, proporciona asesoramiento y entrenamiento compensatorio, con la finalidad de asegurar en la sociedad las mismas oportunidades educativas y profesionales para las personas deficientes visuales. El Instituto se financia con fondos públicos, y asesora entre 1.100 y 1.200 personas al año. En el Departamento de Ayudas y Equipos ofrecemos adiestramiento individual en todo lo referente a las ayudas y los equipos utilizados en la educación y en el trabajo. En este contexto ofrecemos también cursos utilizando tecnología informática.

En general, las autoridades locales en materia social tienen que costear las ayudas y los equipos. Por esta razón, les enviamos recomendaciones en favor de las personas deficientes visuales, basadas en tests. Estas recomendaciones deben ir respaldadas por una especificación profesional técnica de los problemas y las soluciones.

Este artículo se centra en el llamado servicio ambulatorio y de asesoramiento. El servicio implica el asesoramiento en el uso de la tecnología informática. El servicio ambulatorio está disponible para las personas laboralmente activas que experimentan una reducción repentina de visión. En dichos casos es necesaria una reacción rápida para asegurar que la persona deficiente visual reciente pueda mantenerse en su puesto de trabajo o que se le ofrezcan otras tareas en el mismo lugar de trabajo. El servicio de asesoramiento está también a disposición de estudiantes y de personas que están trabajando y que no tienen un riesgo inminente de pérdida de empleo. En 1995 recomendamos a 163 personas, a las que se asesoró en el uso de tecnología informática.

Los consultores informáticos y los terapeutas ocupacionales del Departamento de Ayudas y Equipos forman un estrecho grupo de trabajo con oftalmólogos, ópticos y trabajadores sociales. El mismo deficiente visual, sus familiares, los oftalmólogos, los empresarios, las autoridades locales u otros, pueden dirigirse al Departamento.

EXPOSICIÓN DE LOS PROBLEMAS Y LAS POSIBILIDADES

Antes de la prueba en el Departamento de Ayudas y Equipos, el oftalmólogo y el óptico han proporcionado a la persona deficiente visual las ayudas ópticas necesarias, después de examinarle. La prueba en nuestro departamento comienza con una reunión en la que participan la persona deficiente visual, el trabajador social, el terapeuta ocupacional y el consultor informático. Durante la reunión, es muy importante captar la situación global del trabajo y recabar una descripción de los problemas producidos por la deficiencia visual. La forma en que tienen lugar la conversación y la solución del problema se puede ilustrar con el siguiente modelo de interacción:

Modelo de interacción dialéctica y dinámica
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Las necesidades Alfa son las que la persona deficiente visual presenta en la primera reunión. El consultor informático incluye los requisitos de un buen trabajo en el asesoramiento de las posibilidades. Estos requisitos se llaman necesidades Beta. Después del intercambio de información entre la persona deficiente visual y el consultor informático y con la prueba de las distintas posibilidades, evalúan juntos cuáles son las mejores soluciones. Esto finaliza en las llamadas necesidades Gamma, que son las necesidades que Alfa y Beta han creado durante el proceso.

Dado que trabajamos con personas adultas que tienen una larga vida llena de experiencias y un buen conocimiento de su propia capacidad, es extremadamente importante que los asesores lleguen a conocer exactamente en qué necesitan ayuda las personas deficientes visuales. No es siempre tan fácil como parece, porque la experiencia demuestra que, de hecho, es bastante difícil separar las necesidades de las personas deficientes visuales de las propias nuestras. Brevemente dicho, la tarea de los asesores es crear una base cualificada, proporcionando la información necesaria y corresponde a las personas deficientes visuales tomar las decisiones.

PRUEBAS Y EVALUACIONES

Durante la conversación inicial los consultores informáticos han de formarse una idea clara del trabajo o el estudio de acuerdo con las posibilidades. ¿Es realista que la persona deficiente visual continúe en el mismo puesto de trabajo o existen otras posibilidades, bien sea en el mismo lugar de trabajo o en cualquier otro? ¿Existen dificultades no sólo condicionadas por los problemas visuales sino también por la actitud en el lugar de trabajo? ¿Están interesados en dar trabajo a una persona deficiente visual? ¿Qué tipo de programas informáticos (DOS o programas con un interfaz gráfica de usuario como MSWindows) se utilizan? y ¿se trata de un PC individual, una red o un terminal? Estas son algunas de las cuestiones que deben responderse antes de comenzar la prueba propiamente dicha. La prueba es un test individualizado, lo que significa que nunca pueden utilizarse soluciones fijas, sino que se han de combinar los conocimientos del experto con el potencial de trabajo de la persona deficiente visual y las posibilidades de los materiales disponibles. Con frecuencia es necesario hallar nuevas soluciones especialmente adaptadas a las necesidades de cada persona individual.

A menudo se ponen en marcha muchos adelantos en hardware y software y, al igual que en todo el mundo, observamos que el desarrollo va hacia programas de interfaz gráfica de usuario. Las personas deficientes visuales que antes no tenían problemas, ahora hacen preguntas a nuestro Instituto, debido a la instalación de los programas de interfaz gráfico de usuario. Generalmente se quejan de problemas de lectura.

Cuando efectuamos la prueba es importante que los programas se ajusten lo más posible a la situación normal de trabajo. Esto significa que generalmente comenzamos con una pantalla de 15 ó 17 pulgadas y con una resolución de 640 x 480, en letra normal. En algunos casos nos enteramos de que la persona deficiente visual trabaja con una mayor definición de pantalla y por lo tanto tiene dificultades para leer el texto. Para solucionar este problema, casi siempre es suficiente cambiar la resolución de la pantalla a la mencionada antes 640 x 480.

Durante las pruebas es también de gran importancia observar cómo utilizan la computadora las personas deficientes visuales. Hay que distinguir qué problemas son los que produce la baja visión y los que son debidos a otras circunstancias, como la insuficiente destreza en mecanografía, el insuficiente conocimiento del programa real, etc. Esto tiene que aclararse antes de comenzar a probar las diferentes posibilidades para compensar la deficiencia visual. Y si, por ejemplo, percibimos una destreza insuficiente en mecanografía, recomendamos decididamente un curso de mecanografía. Generalmente, la baja visión requiere mucha energía porque es muy fatigoso mantener el enfoque, por lo que es importante automatizar tantas funciones como sea posible.

Además, la experiencia nos ha demostrado que la persona deficiente visual no utiliza el equipo cuando no domina las habilidades básicas.

Durante la prueba prestamos especial atención a:

—
Problemas de lectura
)
—
Distancia de lectura
)
—
Problemas de deslumbramiento
) observación actual de los puntos fuertes
—
Problemas de fatiga
)
—
Problemas especiales
)
Problemas de lectura

Como primer punto queremos averiguar si es posible leer el texto en la pantalla normal, con las ayudas ópticas óptimas. Si la persona deficiente visual no puede leer el texto en la pantalla, se le pide que se acerque a la misma tanto como pueda. A veces funciona y a veces no. Pero una distancia de lectura de 10 eras., por ejemplo, no es realista en un trabajo continuado durante varias horas.

Distancia de lectura

La distancia de lectura normal es de alrededor de 60 cms. Como se ha mencionado anteriormente, las personas deficientes visuales tienen una distancia de lectura bastante corta. Es muy fatigoso. Cuanto más cerca se sienta uno de la pantalla, más molesta el parpadeo. Por esto es importante conseguir aumentar la distancia de lectura bien sea por medio de una pantalla más grande o por un programa que aumente la pantalla.

Si la necesidad de aumento puede cubrirse con una pantalla más grande de 17 ó 20/21 pulgadas, generalmente lo recomendamos a aquellas personas que es probable que mantengan una visión estable. En algunos casos es la única solución, por ejemplo si la persona deficiente visual trabaja en el campo de los gráficos y necesita en todo momento una visión general para desarrollar las tareas. Para aquellos cuya visión se prevé que empeore en poco tiempo o que tienen una limitación considerable en el campo visual, normalmente recomendamos un programa de aumento de la pantalla, con una pantalla de 15 ó 17 pulgadas.

Generalmente, las pantallas que recomendamos deben cumplir los siguientes requisitos:

—
No entrelazado en todas las resoluciones
—
La pantalla tiene una visualización estable sin parpadeo (no entrelazado)
—
La pantalla tiene antireflejo
—
La pantalla es plana horizontalmente
—
Fácil de operar
—
Posibilidad de cambiar los grados Kelvin (tonos fuertes o suaves).
Con estas posibilidades, normalmente conseguimos doblar la distancia de lectura. Un aumento de la distancia de lectura hasta aproximadamente 25 cms. no es suficiente para poderse sentar cómodamente. Por esta razón normalmente se requiere un brazo de soporte de la pantalla que hace posible colocarla exactamente a la distancia, el ángulo y la altura óptimos.

Problemas de deslumbramiento

En cuanto a los problemas de deslumbramiento existen varias posibilidades. Si el ajuste del contraste y el brillo de la pantalla no es suficiente, una solución podría ser un cambio en los colores de la pantalla o el uso de lentes filtrantes y filtros de pantalla. La mejor solución es algo completamente individual.

Problemas de fatiga

Estos problemas son menos significativos que los mencionados anteriormente. Pueden deberse a los problemas citados, pero pueden también producirse por el hecho de que, con frecuencia, es más fatigoso leer cuando se tiene una deficiencia visual. Por ello recomendamos a las personas deficientes visuales aprender mecanografía por el tacto. Además, consideramos la utilización de teclas calientes o de función más adecuadas que el uso del ratón. Como se ha mencionado arriba, de ese modo se forzará menos la vista y la persona deficiente visual puede emplear sus energías en otras tareas.

Problemas especiales

Con el programa Zoomtext de aumento de la pantalla hemos tenido problemas cuando la ampliación es mayor de 8X. Es un asunto de cómo utilizar el teclado y el ratón, especialmente en los menús desplegables donde las líneas de texto ocupan tanto espacio que la línea completa no puede presentarse en la ventana del zoom al mismo tiempo. En cuanto al ratón, el más ligero movimiento enviará el puntero del ratón fuera del área ampliada.

Una solución puede ser el llamado capturador de ratón. Con esto, los movimientos horizontales y verticales del ratón se separan, lo que hace más fácil mover el ratón horizontalmente.

En cuanto a los problemas de teclado no es posible moverse con la tecla ALT por defecto del Zoomtext porque la tecla ALT desactiva los menús desplegables, por lo que no puede utilizarse ninguna función con la tecla ALT en combinación con una barra de menú activa.

Una posibilidad de resolver el problema es redefinir la tecla ALT del programa Zoomtext a CONTROL o MAYÚSCULAS.

FASE DE SÍNTESIS

Para algunas de las personas deficientes visuales es también importante que sean ellos mismos los que decidan si utilizan el ordenador. En algunos casos, la solución es más adecuada con un ordenador portátil. En este caso hemos de probar si la persona es capaz de desenvolverse con una pantalla Dualscan o una TFT. Como la pantalla TFT es aún más cara que la Dualscan, debe haber razones de peso en cuanto a la mejora en la visión para recomendarla. En este caso es también importante considerar la capacidad del teclado. Algunos teclados tienen una buena y adecuada división de las teclas y otros no y en algunos es fácil pulsar las teclas mientras que en otros se nota una cierta resistencia al pulsarlas, de manera que pueden producir dolor muscular después de un corto período de escritura.

Si se trata de instalar un programa de aumento de la pantalla en el lugar de trabajo, es fácil que pudieran surgir algunos problemas técnicos. En ese caso, establecemos contacto con el vendedor del programa.

Además, siempre es necesario probar los programas en la computadora que se va a utilizar, puede ser en el lugar de trabajo o en los locales del suministrador. En cuanto a la prueba en el lugar de trabajo, la persona deficiente visual es siempre el enlace coordinador del proceso. Tiene que informar en el lugar de trabajo y tomar las medidas necesarias con las personas relevantes, como el jefe del departamento y el administrador del sistema. Siempre efectuamos las pruebas conjuntamente con el responsable informático y la persona deficiente visual.

Todo este proceso debe finalizar con una descripción de las necesidades Gamma y la decisión de qué ayudas y equipos son necesarios. De acuerdo con la decisión, el consultor informático presente una recomendación a las autoridades sociales locales.

DECISIÓN EN CUANTO A ENSEÑANZA Y ENTRENAMIENTO

En base a la prueba, es muy importante determinar si es necesario un aprendizaje y entrenamiento adicional. Es necesario, fundamentalmente, en la adaptación y la instrucción en el uso del pertinente programa de aumento, junto con los programas que se utilizan en el lugar de trabajo. En ocasiones no sólo es necesario efectuar adaptaciones especiales en el programa de aumento sino también en las aplicaciones.

En cuanto a la necesidad de entrenamiento, el Instituto ofrece cursos sobre el uso de los correspondientes programas de aumento, unido a un curso básico de Windows y de un procesador de textos para Windows o para DOS.

TENDENCIAS Y SITUACIÓN DEL MOMENTO ACTUAL

Nuestra experiencia nos indica que la mayoría de las empresas y oficinas basan sus sistemas informáticos en PC's. Vemos de forma creciente un cambio hacia programas de interfaz gráfica de usuario como Microsoft Office, Lotus Organiser y WordPerfect Office. Hasta ahora hemos encontrado que el programa de aumento de la pantalla Zoomtext es el programa más adecuado para Windows. También está adaptado para Windows 95. Conocemos otros programas de aumento, algunos son caros, otros no son lo suficientemente flexibles para nuestros fines. Preferimos soluciones de software porque tienen la flexibilidad necesaria para permitir instalar el programa en varios ordenadores.

En cuanto a OS/2 y Macintosh sólo existe un programa de aumento de la pantalla para cada uno de ellos.
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Reducción del deslumbramiento discapacitante en cataratas simuladas

Abdullah Alotaibi y Christine Dickinson

Department of Optometry and Vision Sciences, University of Manchester, Institute of Science and Technology, United Kingdom

Numerosas enfermedades oculares pueden afectar a la capacidad de los pacientes para ver con claridad. La catarata (opacificación del cristalino) es una de las enfermedades en las que la pérdida visual empeora en condiciones de luz intensa a causa de la dispersión de la luz, produciendo la denominada "discapacidad por deslumbramiento", que disminuye el contraste de la imagen retiniana.

Se realizó un experimento para estudiar el efecto del deslumbramiento sobre la capacidad visual de quince sujetos con catarata simulada (creada por Oclusores de parche adhesivo de Bernell), para detectar un conjunto de letras con distinto contraste. Utilizando el "UMIST Eye System (UES)", un sistema basado en ordenador, se obtuvieron diez letras distintas de tamaño fijo (6/60) para cada uno de los niveles de contraste (que oscilaron entre un 3% y un 100%). Para producir la discapacidad por deslumbramiento se utilizaron fuentes luminosas sencillas (una o más lámparas con una bombilla de 60W) colocadas aira del sujeto y a 30 cm del centro de la pantalla. Los resultados de este experimento indican que, a pesar de la opacidad simulada, sin el efecto del deslumbramiento, los sujetos fueron capaces de reconocer todas las letras con niveles de contraste alto y medio, aunque se observó una capacidad menor en los niveles de contraste bajo (a un 20%, leyeron un promedio de 9,5 de las mencionadas letras (DE ± 0,834), mientras que al nivel de contraste del 10% leyeron 5,1 letras (DE ± 0,799)). El deslumbramiento ejerció un efecto apenas perceptible sobre los niveles de contraste alto y medio, aunque su efecto fue mucho mayor en lo que respecta a las letras de contraste bajo (al 20%, pudieron leer 4,9 letras (DE ± 0,834) mientras que al 10% no les fue posible leer ninguna de las letras).

Cuando existe una reducción del contraste de la imagen retiniana a causa de la difusión de la luz, se ha sugerido que las lentes coloreadas podrían ser útiles para aumentar el contraste de la imagen retiniana (Tupper et al., Ann. Ophthalmol. 17, 67-72 (1985) y Leat et al., Ophtal. Opt. 10, 219-224 (1990)). Otros estudios no han podido demostrar un efecto de los tintes y sugieren que las viseras o los protectores oculares pueden ser más eficaces (Steen et al., Ophtal. Physiol. Opt. 13, 371-376 (1993)). Se realizó un estudio al objeto de determinar el efecto de algunos protectores oculares supuestamente eficaces contra el deslumbramiento (visores y cristales coloreados), analizando cualquier tipo de mejoría en la capacidad visual de diez sujetos con cataratas simuladas graves y ligeras.
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Figura 1. El gráfico muestra la capacidad de la catarata simulada binocular grave para leer letras con distintos contrastes sin el efecto de deslumbramiento y después bajo los efectos de dos fuentes de deslumbramiento con y sin tinte. BSGN: Catarata simulada binocular grave sin efecto de deslumbramiento. BSNT2 y BSWT2: Catarata simulada binocular grave bajo el efecto de dos fuentes de deslumbramiento sin tinte (NT) y con tinte (WT).
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Figura 2. El gráfico muestra el efecto del visor sobre la capacidad visual de la catarata simulada grave en presencia de fuentes de deslumbramiento. BSNT2 y BSWT2: catarata simulada binocular grave bajo el efecto de dos fuentes de deslumbramiento con y sin tinte. BSWV: catarata simulada binocular grave bajo el efecto de una fuente de deslumbramiento con visor.

Todos los sujetos participantes manifestaron sentirse más cómodos con las lentes coloreadas (menores molestias por deslumbramiento), aunque no se detectó ninguna mejora de consideración en su capacidad para leer letras con distintos niveles de contraste. Cuando se utilizó el visor, se mostró una mejora notable tanto en comodidad (menor molestia por deslumbramiento) como en capacidad visual (menor deslumbramiento discapacitante) de lo cual parece deducirse que el visor elimina eficazmente el efecto del deslumbramiento y aumenta la visibilidad del objetivo (figuras 1 y 2).

* Agradecimientos: Agradezco el apoyo económico de la Universidad King Saud en nombre del gobierno de Arabia Saudita.
Campo visual en adiciones de baja visión

P. Boj Giménez, V. Viqueira, M. M. Seguí y J. R. García Bernabeu

Depto. Interuniversitario de Óptica. Universidad de Alicante. Apartado 99 03080-Alicante (ES)

La funcionalidad de una ayuda óptica para baja visión, depende en gran medida del campo visual que permite abarcar. Si el campo objeto lo consideramos en una dirección perpendicular al eje óptico del instrumento, se le denomina campo transversal o campo visual, y si se considera en una dirección paralela, campo longitudinal o profundidad de enfoque. En las adiciones la limitación en el campo transversal disminuye el rendimiento en las tareas de visión próxima, mientras que una limitación en la profundidad de enfoque obliga a posiciones de observación muy rígidas, con los consiguientes problemas de cansancio, por lo que se produce también una disminución del rendimiento visual. Ambos parámetros —campo visual y profundidad de enfoque— son menores cuanto mayor es el aumento de la ayuda.

En general, la profundidad de enfoque depende de la amplitud de acomodación del sujeto, de los aumentos de la ayuda, y de las posiciones que presentan el objeto y el observador. Cuando el objeto se sitúa en el foco objeto del sistema, o el observador en el foco imagen, la profundidad de enfoque depende exclusivamente de la amplitud de acomodación y en consecuencia del punto próximo del observador y del aumento. El valor de la profundidad de enfoque viene dado por la ecuación (1).

D ƒ= ƒ’2 / (-s’p + z’p)
Ec 1

Donde f es la focal del sistema (relacionada con el aumento visual por la ecuación f = 250P), s'p el punto próximo de acomodación y z'p la distancia de F' hasta el ojo.

Con relación al campo transversal, su valor teórico lo podemos obtener a partir de la ecuación (2).

2Y L= ƒ' (ΦL + Φ0) /a'p
Ec2
Donde ΦL es el diámetro de la lente, Φo el diámetro pupilar del ojo y a'p la distancia de acoplamiento lente-ojo.

En esta comunicación se presentan los resultados obtenidos para la profundidad de enfoque y el campo visual con adiciones monoculares esféricas de aumentos 2x, 3x, 4x, 5x y 6x respectivamente, y un diámetro útil de 38 mm. En este estudio participaron un total de 69 observadores dentro de un estrecho rango de edad, comprendido entre 18 y 22 años. Todos ellos eran emétropes y presentaban una agudeza visual mayor o igual a 20/20. Antes de realizar las pruebas definitivas, fueron entrenados para la realización precisa de las mismas. Con el objeto de fijar la distancia de observación se empleó una mentonera. En las medidas de campo visual se empleó una técnica similar a la de la rejilla de Amsler, colocándose una pantalla milimetrada a la distancia óptima de enfoque para cada observador (punto de máxima nitidez). El observador fijaba el punto central de la pantalla y a continuación se desplazaba un puntero a lo largo de las 4 direcciones cardinales desde fuera hacia dentro del campo visual. La tarea del observador consistía en indicar en el momento en que se detectaba la presencia de un puntero. Para la medida de la profundidad de enfoque, se recurrió a un método de acercamiento, determinando el intervalo de visión nítida del test. Para ello, se colocaba el test (cuadrícula milimetrada de 10 x 10 mm sobre un fondo blanco) en un soporte desplazable a lo largo de un banco óptico dispuesto perpendicularmente a la línea de mirada del sujeto.

Los resultados obtenidos para el campo visual a 180 y a 90°, así como la profundidad de enfoque se muestran en las figuras 1 y 2. Cada punto presenta el valor medio de tres observaciones y su correspondiente error de dispersión. En concordancia con los valores teóricos, a mayor aumento visual, disminuyen tanto la profundidad de enfoque como el campo visual. Mientras que los valores obtenidos para la profundidad de enfoque son consistentes, los obtenidos para el campo son bastante menores a los teóricos; esto es debido, por un lado, a que para lentes de alta potencia, la pupila efectiva de la lente es menor que su diámetro y por otro a la posible acomodación del observador que influiría directamente en la posición del objeto y en consecuencia en el campo visual. Por lo tanto, en el diseño de una ayuda para baja visión, y en su adaptación, se hace necesario encontrar un compromiso entre el aumento, el campo y la profundidad de enfoque.
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Fig. 1: Variación del campo visual en función del aumento. Se representan exclusivamente los errores correspondientes al campo horizontal. La curva punteada es el valor teórico calculado a partir de la ecuación 2.

Fig. 2: Variación de la profundidad de enfoque en función del aumento. Cada punto representa la media de tres medidas para cada uno de los 69 observadores. La curva punteada es el valor teórico calculado a partir de la ecuación 1.
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Selección de colores y defectos de visión

Keith Bright, Geoff Cook, John Harris, Patricia Allen e Yvonne Howard

Research Group for Non-Handicapping Environments. Department of Construction Management & Engineering, The University of Reading, Reading, Berkshire. RG6 6AW.UK.

Cuando se seleccionan los colores, los diseñadores y gerentes de edificios pueden ejercer un gran impacto en cuanto a la capacidad de las personas con defectos visuales para utilizar los edificios. Desgraciadamente, en lugar de información detallada, la respuesta obvia consiste en maximizar el color y el contraste de iluminación entre objetos diferentes, o cubrir las paredes con patrones gruesos de contraste alto. Sin embargo, estas dos soluciones pueden conducir a un ambiente interior que es inaceptable para el diseñador y para los usuarios videntes de un edificio. Podrían utilizarse variaciones sutiles de color y textura pero, de nuevo, existe a menudo cierta incertidumbre en lo que respecta a las combinaciones que son útiles para las personas con defectos visuales cuando tienen que hacer frente al ambiente general interior de un edificio o a fin de identificar características localizadas tales como puertas, u objetos de utilidad esencial, tales como interruptores de luz y tomas de corriente. En este proyecto de investigación se ha seleccionado un sistema existente para especificar colores. En ensayos de laboratorio y en el mundo real, se han presentado a personas con defectos visuales y personas videntes combinaciones variables de color/iluminación con objeto de determinar qué colores son los más adecuados para ayudar a las tareas de seguimiento e identificación en los edificios. Se expondrán los descubrimientos iniciales, junto con los de un cuestionario de muestreo amplio, identificativo de lo que las personas con defectos visuales perciben como sus principales problemas cuando entran en interacción con el ambiente construido, con inclusión de cuestiones relacionadas con la iluminación.

Una biblioteca para todos

LlSBETH AXELSSON-LlNDH y BlRGITTA BROWN

Góteborg City Library, Box 5405, S-402 29 Góteborg, Suecia.

Las bibliotecas públicas suecas se remontan a los primeros años del siglo XIX y se consideraban un complemento necesario para la educación elemental de la nación. La ruptura que supuso la industrialización dio lugar a movimientos populares en los que muchas bibliotecas se unieron bajo el nombre de "bibliotecas del círculo de estudios". A comienzos del siglo XX las bibliotecas públicas se desarrollaron rápidamente en las principales ciudades.

Una organización importante que promovía la educación de adultos era la Asociación para la Educación de Adultos de los Trabajadores. En la década de los 90, las bibliotecas públicas siguen trabajando según esta tradición con el objetivo de proporcionar información y literatura a todos los grupos en las comunidades.

Por eso, la Biblioteca de la Ciudad y Condado de Góteborg, la segunda de toda Suecia, ha decidido ofrecer todos sus fondos, unos 400.000 libros, 18.700 libros hablados y libros en cintas, 1.600 revistas y periódicos, los cursos de idiomas y la colección de música, a personas con discapacidades visuales. Junto con la Asociación de Ciegos Local y el Centro de Rehabilitación para Deficientes Visuales, la biblioteca ha iniciado un proyecto denominado una biblioteca para todos. Dicho proyecto se basa en la tecnología de la información más avanzada. Se han instalado cinco mesas de lectura, dos para deficientes visuales y dos para ciegos. En estas mesas, el deficiente visual puede consultar catálogos de bibliotecas nacionales e internacionales, bases de datos de referencia, enciclopedias, diccionarios de idiomas y periódicos locales y nacionales. Los textos se pasan a voz sintetizada, braille y macrotipo. El periódico y los artículos de revista se pueden leer en un escáner (filo lector) y los textos también se pueden pasar a cinta y disquete. El proyecto pretende producir la información local en forma digital. Las mesas de lectura están en el departamento del libro hablado en la segunda planta. Se han instalado señalizaciones de suelo en todos las plantas, desde la puerta principal a los ascensores y a las mesas de información para que los deficientes visuales puedan moverse libremente por todo el edificio. Un equipo del proyecto está trabajando en temas como la instalación técnica, la educación, la formación y el uso. Un investigador del Departamento de Psicología, de la Universidad de Góteborg, examina los resultados del proyecto que continuará hasta finales de 1996. Un ingeniero civil publicará un informe técnico. Se espera que el proyecto se integre plenamente en los servicios de la biblioteca en 1996.

Más que un macrotipo para personas con deficiencia visual

Fritz Buser

Swiss National Association for and of the Blind SNAB. Low Vision Dept. Froburgs-trasse 2/4 CH-4600 Olten

Introducción

La información escrita es de gran importancia en nuestra sociedad. La accesibilidad de la información escrita para las personas deficientes visuales puede mejorarse usando tipos de letra de alta legibilidad. La técnica más conocida para mejorar la legibilidad es el macrotipo. El moderno procesamiento de textos permite producir información escrita de alta calidad, en cualquier tamaño y de una manera muy fácil y eficiente.

	La imagen retiniana de un texto visto por personas de visión normal y deficientes visuales
	Las personas visualmente discapacitadas mantienen el material de lectura perpendicular al eje visual
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Si una persona lee un texto (3) como se muestra arriba, la imagen retitiniana (4) está más alta que en la situación mostrada en el lado izquierdo (2). Si se amplía horizotalmente el texto (5), la imagen retiniana (6) es de proporciones similares a las del lado izquierdo (2)

El tipo SZB-largo

Estos tipos de letra han sido desarrollados para las necesidades especiales de las personas deficientes visuales. Consisten en dos tipos básicos para ordenadores con Windows:

—
Arial (tipo Helvética) sin serif
—
Times román con serifs
Si un texto (1) está en la posición de lectura de una persona de visión normal, la imagen retiniana (2) se deforma.

Cada tipo de letra está disponible en diferentes ampliaciones horizontales. 111% 125% 141% 160% 180% 200%

Además de la ampliación horizontal, el tamaño global puede adaptarse a las necesidades de las personas visualmente discapacitadas
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El Tipo Frutiger

El famoso diseñador suizo de tipos de letra, señor Frutiger, ha diseñado un tipo con letras que pueden reconocerse mejor que las del tipo helvética muy generalizado. El tipo Frutiger es diseñado para una mejor legibilidad incluso en condiciones difíciles.

El tipo Frutiger ha sido agrandado un 141% horizontalmente y algunas letras han sido alteradas ligeramente. Por ello se han realzado los acentos. La muestra que sigue pone de manifiesto la buena legibilidad de tal tipo de letra.
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La situación en una retina con escotoma central

Para poder reconocer un texto con un escotoma central, hay que observar el texto con un emplazamiento excéntrico. Si la ampliación es sólo horizontal puede leerse el texto mucho más cerca del escotoma y por consiguiente en un área con mejor agudeza visual. La legibilidad no disminuye. Este principio es importante tanto en la lectura fluida como en los ejercicios de lectura con tamaño de letra decreciente.
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Muestra de ejercicios con tamaño de letra decreciente

Los ejercicios con tamaño en disminución son muy estimulantes. Los ejercicios con disposición vertical resultan muy apropiados para entrenar en la visión excéntrica
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Cómo conseguir SZB-largo

Los tipos de letra SZB Largo para Windows (Arial y Times Román) están disponibles en un disquete de 31/2 pulgadas. Puede usted solicitar los discos al Low Vision Department de la Swiss National Association for and of the Blind. SNAB (40.- FS)

(Dado que no se han aclarado todavía los derechos para el tipo Frutiger, no pueden incluirse).

Fundación Robert Hollinan de Padua Diagnóstico y rehabilitación para niños deficientes visuales

Paola Caldironi y Nicoletta Stringhetta

P. Caldironi. Directora del Centro Robert Hollman de Padua N. Stringhetta. Terapeuta del Centro Robert Hollman de Padua Via Sette Martiri, 33 - 35143 Padova, Italia

En este artículo nos gustaría presentar el Centro Robert Hollman en Padua e ilustrar su acercamiento particular a los niños deficientes visuales y plurideficientes. El centro proporciona una guía para el niño y su familia desde el nacimiento hasta que el niño alcanza aproximadamente los 14 años. Durante el tratamiento se emplean una gran variedad de métodos, aunque todos están caracterizados por un objetivo básico que consiste en estimular el desarrollo del niño con una deficiencia visual. Tal objetivo, tan fácil de expresar en palabras, es bastante difícil de alcanzar en casos particulares, especialmente cuando el niño sufre múltiples deficiencias a la misma vez.

Durante muchos años de práctica nos hemos dado cuenta de que cada niño es único y que él o ella puede responder de diversas maneras al mismo tipo de tratamiento. Por lo tanto hemos llegado a la conclusión de que el único acercamiento posible es el de adaptar cada intervención a las necesidades específicas de cada niño, en particular siguiendo su evolución paso a paso y adaptando cada tratamiento a su potencial. Por esta razón, una vez que la familia ha contactado con el centro, el niño es sometido a una serie de exámenes exhaustivos con el fin de obtener un perfil para poder dar una propuesta específica para el tratamiento más apropiado para ese niño. Basados en la edad y en la situación de cada paciente joven, se planifica una intervención global. Cuando el niño es un bebé, el personal del Centro coopera con los padres con el fin de encontrar juntos las estrategias más apropiadas para estimular un crecimiento adecuado en el niño. Si el niño es un poco mayor, él o ella puede aprovechar las ventajas de los diferentes servicios del hospital de día que ofrece el Centro. Si se decide, junto a los padres, que es necesaria una intervención más intensa, se puede aceptar al niño para una estancia residencial, permaneciendo en el Centro diariamente de lunes a viernes, desde las 9:00 hasta las 18:00 horas.

El Centro ofrece los siguientes servicios:

—
actividades diagnósticas: el niño es examinado por diferentes expertos del equipo para obtener una clara imagen suya desde los puntos de vista médico y psicológico;
—
guiar al niño hacia una integración psico-sensorial en la relación materno-filial con objeto de comenzar el proceso evolutivo del niño de la manera más adecuada;
—
logopedia: para niños que también están afectados por problemas en la producción lingüística con objeto de mejorar su capacidad de comunicarse con otros;
—
rehabilitación visual, neuro-visual y visual-motora: para niños afectados por una baja visión que requieren ayuda y apoyo en el uso de su visión residual y en coordinarla con otros sentidos y con sus movimientos;
—
fisioterapia: para niños con deficiencias neuro y psicomotoras, prestándose también una atención particular al déficit visual;
—
psicoterapia: para el cuidado de problemas psicológicos causados o asociados a la deficiencia visual;
—
terapia de juego: para estimular el paso del funcionamiento sensorio-motriz al simbólico con objeto de facilitar el juego libre de inhibiciones causadas por el daño psicológico en el niño;
—
actividades cognitivo-didácticas: para estimular el desarrollo en los niños de las habilidades necesarias para comenzar la asistencia escolar, como por ejemplo, la adquisición de braille;
—
actividades psico-motoras y rítmicas-musicales: con objeto de mejorar la integración psico-motora del niño;
—
apoyo a los padres: guía ofrecida por medio de consejo individual y en grupo con objeto de estimular y apoyar a los padres para enfrentarse y comprender cada paso evolutivo en el crecimiento de su hijo con mayor conciencia y tranquilidad;
—
consejo a los rehabilitadores y profesores interesados: con objeto de ayudar a este grupo de profesionales a encontrar programas apropiados para niños con deficiencias visuales y para resolver los problemas que puedan surgir en el camino.
La segunda parte de nuestro trabajo se centrará concretamente en ofrecer algunas explicaciones acerca de nuestros puntos de vista y nuestra práctica de rehabilitación neuro-visual-motora. Tal intervención se percibe como una forma de relación terapéutica con el niño a través de la cual es posible observar y fomentar sus recursos neuro-sensoriales. De esta manera intentamos facilitar su integración en el desarrollo psico-motor completo para construir, junto con el niño, algunos "cambios adaptativos" dirigidos a facilitar su interacción adecuada con el mundo.
Medida de la agudeza visual en la gama de baja visión

AUGUST COLENBRANDER

Dept. of Ophthalmology, California Pacific Medical, Center, San Francisco. CA 94115, USA. Correo electrónico: gus@skivs.ski.org

Numerosos médicos, utilizando optotipos tradicionales a 6 m, recurren a vagos cálculos tales como "contar dedos" o "movimientos de la mano" cuando la visión está en la gama Baja de visión puede consultar la Clasificación de gamas de pérdida de visión en Clasificación Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalías, 9- Revisión (CIDDM-CIE 9). Como punto de partida para los trabajos de rehabilitación visual, se necesita una evaluación más precisa de la capacidad y el potencial visual.

Optotipo de letras a 1 metro

Algunos médicos de baja visión desplazan el optotipo tradicional, diseñado para 6 metros, hasta 3 metros, con lo que aumentan la gama de medida en un factor de 2. Nosotros colocamos el optotipo a 1 metro para aumentar la gama de medida en un factor de 6. De esta manera puede utilizarse cualquier optotipo. Hemos diseñado un optotipo con ventajas adicionales:

*
El optotipo impreso utilizado en una habitación iluminada permite predecir las funciones diarias de una forma más exacta que un optotipo proyector en una habitación oscura o semi iluminada.

*
Una cuerda de un metro, atada al optotipo, facilita el mantenimiento de la distancia exacta de prueba. El optotipo está al alcance de la mano del examinador, que no necesita levantarse para señalar al mismo.
*
La gama de medida comprende desde 1/50 (0,02, 20/1000) hasta 1/1 (1,0, 20/20). El diseño del optotipo cumple las recomendaciones internacionales de diseño geométrico con cinco letras en cada línea (excepto las dos líneas más largas).
*
Un metro es una dioptría desde el infinito; por lo tanto, unas simples gafas de lectura +1D sobre la propia corrección del paciente lograrán que el paciente enfoque en las pruebas a 1 metro.
*
La fracción de Snellen resultante (1/...) se convierte con facilidad a otras notaciones e indica el número mínimo teórico de dioptrías necesarias de la adición para leer una letra de 1 M (regla de Kestenbaum).
Consejos prácticos:

*
Para uso ocasional y para mayor facilidad de movimiento, el optotipo puede sujetarse con la mano. Pida al paciente que sostenga el oclusor. Para uso más frecuente puede ser útil un caballete móvil. Utilice la cuerda para ajustar la distancia al caballete cuando el paciente se inclina hacia adelante.
*
No presione demasiado al paciente para obtener un rendimiento marginal ni le ayude señalando a cada letra. Determine el nivel al que el paciente puede leer con una comodidad razonable utilizando su capacidad de fijación sin ayuda.

Capacidad de lectura a cualquier distancia

La mayoría de los optotipos están diseñados para una distancia de lectura fija. Sin embargo, para los pacientes con baja visión esta distancia puede no ser apropiada. Por desgracia, raramente se comparan las agudezas visuales a varias distancias, dado que para la mayoría de los sistemas se requiere una calculadora. Aquí se describe un método que sólo requiere sencillos cálculos para cualquier distancia de lectura. Anotar únicamente el tamaño de letra no es muy esclarecedor, ya que la capacidad para leer tipos de letra a 10 cm es muy distinta de la capacidad de leer a 20 ó 40 cm. Nosotros utilizamos un optotipo con texto continuo, puesto que la capacidad de lectura es el deseo más importante de los pacientes con baja visión.

Para definir una fracción de Snellen pueden utilizarse dos valores, tamaño de letra y distancia de lectura. La mayoría de las personas necesitan una calculadora para calcular el valor de una fracción, pero si se anota la distancia de lectura como su recíproco (es decir, como dioptrías) , la división se convierte en una multiplicación, una operación que casi todo mundo puede hacer de memoria, con la ventaja añadida de que está directamente relacionada con la adición de lectura. La medida de la distancia de lectura en dioptrías puede realizarse directamente, utilizando una regla como la provista con nuestro optotipo o con cualquier foróptero.

Si un tipo de letra de m unidades M se lee a d dioptrías (1/d metros) las letras que sean d veces más grandes deben reconocerse a d veces esa distancia, esto es, a 1 metro. Por lo tanto, si se multiplica el tamaño de la letra en unidades M por la distancia de lectura en Dioptrías, el resultado debe ser el denominador de la fracción de Snellen para 1 metro, M x D = 1/V (agudeza visual a 1 metro).

Procedimiento recomendado

Empiece con la corrección actual y a la distancia de lectura actual. Verifique que la adición de lectura coincide con la distancia de lectura. Compruebe que M x D = 1/V.

Aumente gradualmente la adición y reduzca la distancia de lectura, repitiendo las mismas comprobaciones en cada distancia. La progresión gradual facilita que el paciente se adapte a una distancia de lectura corta.

Continúe hasta llegar a una letra de 1 M (letra de periódico). En el caso perfecto, el paciente habrá progresado desde xM a ID (1 metro) hasta 1M a xD. Esto se conoce como regla de Kestenbaum: el número mínimo de dioptrías necesarias para leer un tipo de letra es el recíproco del valor de la agudeza visual.

Consejos prácticos:

*
Empiece con una letra de tamaño grande. Es más alentador y cuesta muy poco tiempo si la lectura es fluida. La incapacidad de leer con fluidez a cualquier tamaño de letra da información adicional para diagnóstico y pronóstico.

*
El comportamiento paradójico, en el que la lectura de letras y palabras grandes es más difícil que la de pequeñas, puede deberse al uso de una pequeña isla de alta resolución encerrada entre escotomas paracentrales.
*
Si un paciente de avanzada edad ha sufrido un ataque de poca gravedad y además padece maculopatía, a menudo es necesario distinguir entre la minusvalía cognitiva por el ata: que y la deficiencia visual de la maculopatía a la hora de leer una letra de tamaño grande.
*
Cuando llegue al tamaño de letra de periódico (1M), pruebe con una adición un poco mayor, que puede mejorar la fluidez de la lectura. Recuerde que, aunque la agudeza del optotipo determina un nivel umbral, la lectura debe realizarse con comodidad, que corresponde a un nivel un poco más alto.
*
Una diferencia constante entre la distancia de lectura y la adición de lectura indica un error de refracción no detectado.
*
Muchos pacientes no pueden acerca el texto de manera suficiente. Una buena estrategia consiste en pedir al paciente que empiece acercando el texto demasiado y que después lo aleje hasta el punto de mejor enfoque.
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Si desea un optotipo diseñado para esta técnica, puede adquirirlo por 45 dólares norteamericanos más gastos de envío poniéndose en contacto con Precisión Vision, 745 Harvard Ave., Villa Park, IL 60181, EE.UU. Teléfono: 1-630-833-1454. Fax: 1-630-833-1520.
El optotipo (No. de catálogo 2101) puede doblarse para transportarlo en un maletín. En una cara lleva letras Sloan desde 50M hasta 1M (20/1000 hasta 20/20); dispone de una cuerda de 1 metro con oclusor. La otra cara tiene una progresión geométrica de párrafos desde 10M hasta 0,8M; cuenta con una regla calibrada en dioptrías.
El autor no tiene intereses económicos en este producto. Los derechos de venta se destinan a Pacific Vision Foundation, San Francisco. Pueden fabricarse versiones en otros idiomas si hay suficiente demanda.
La mejora de la aptitud de conducción en personas de edad avanzada con defectos del campo visual; viabilidad del entrenamiento del campo visual funcional

Frans W. Cornelissen, Aart. C. Kooijman, Wiebo H. Brouwer, R. Arthur Bouwman, A. Frida y V. Klaij

F. W. Cornelissen, A. C. Kooijman, R. A. Bouwman, F. A. V. Klaij. Laboratory of Experimental Ophthalmology

W. H. Brouwer. Department of Neuropsychology Center for Behavioral and Cognitive Neurosciences (BCN). University of Groningen. Postbus 30.001, 9700 RB Groningen, The Netherlands. Correo Electrónico: f.w.cornelissen@med.rug.nl

El número de conductores de edad avanzada aumentará con rapidez en las próximas décadas. Debido a que la prevalencia de los trastornos visuales aumenta con la edad, muchos de estos conductores verán disminuida su capacidad de conducción. Los defectos del campo visual (debidos, por ejemplo, a una degeneración macular) son un tipo de deficiencia visual importante, relacionada con la edad, que puede afectar a la aptitud para la conducción. Conducir es a menudo esencial tanto para la integración social como para mantener una cierta autonomía (ya que aunque existen otras alternativas, no se adaptan tan bien a las aptitudes y necesidades de las personas de edad avanzada). Así pues, desde el punto de vista social se requieren una serie de técnicas que puedan ayudar a estas personas a seguir conduciendo con seguridad.

El entrenamiento podría ser un importante medio para compensar o mejorar la pérdida de la función visual. En este documento se describirán los datos de un estudio que pretende determinar el método de entrenamiento más idóneo para mejorar la aptitud de conducción en personas de edad avanzada con defectos del campo visual. Analizaremos también la viabilidad de un determinado tipo de entrenamiento.

El entrenamiento se puede abordar desde dos ángulos distintos. El primero de ellos, denominado entrenamiento funcional pretende mejorar tanto la función visual como la capacidad de atención, independientemente de la tarea a realizar. A pesar del uso generalizado de este tipo de entrenamiento, en tareas visuales relativamente simples, no existen datos científicos sólidos sobre sus efectos en tareas complejas como, por ejemplo, la conducción. Más adelante, expondremos y analizaremos algunos de los resultados preliminares de nuestro estudio que muestran el grado de mejora del campo visual funcional (determinado con la ayuda de factores visuales y de atención), que podría alcanzarse durante el período de entrenamiento previsto para esta investigación. El segundo tipo de entrenamiento, denominado entrenamiento estratégico, pretende mejorar el comportamiento táctico y enmarcar las estrategias en el ámbito de situaciones reales, así como fomentar la percepción y concienciación sobre los efectos de la deficiencia en la labor que se está desarrollando. Aunque este tipo de entrenamiento no se ha evaluado aún científicamente en el ámbito visual, ha demostrado ser provechoso en casos de deterioro de la capacidad motora (Kamsma et al. 1993) y de la memoria (Berg 1993).
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Fig. 1: Sistema de valoración del estudio

Nuestro estudio pretende comparar los resultados del entrenamiento en tres grupos de personas de edad avanzada, utilizando un sistema de valoración pre-post-entrenamiento de dos etapas(Ponds & Eling 1988). En la primera prevaloración, cuyo objetivo es determinar las características básales, los sujetos realizan una prueba de conducción simulada (dirigida por un experto independiente), rellenan un cuestionario y luego evaluamos las funciones visuales y cognoscitivas. Se realiza, además, una evaluación adicional de las aptitudes de conducción con la ayuda de un simulador de conducción (en un entorno virtual, véase la Figura 2).
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Fig. 2: Imagen del entorno de conducción virtual utilizado en el estudio

Tras la segunda prevaloración, realizada un mes más tarde, al objeto de determinar las fluctuaciones básales, se distribuye aleatoriamente a los sujetos asignándoles durante 3 meses a una de las tres modalidades de entrenamiento: funcional, estratégico y de control. La primera post valoración indica los efectos inmediatos del entrenamiento. La segunda, realizada tres meses más tarde, servirá para evaluar la duración de estos efectos.

Este estudio se realizó para comprobar la eficacia del entrenamiento funcional y estratégico en la ejecución de tareas complejas, aspecto que no ha sido evaluado hasta ahora minuciosámente. En concreto, este parece ser el caso del entrenamiento para superar la deficiencia visual (Ponds & Eling 1988, Van Zomeren & Brouwer 1994, Schiever 1994 a,b). Por ello, el objetivo prioritario del estudio es descubrir si los efectos negativos asociados con defectos del campo visual en tareas de conducción pueden ser contrarrestados del mejor modo posible a través de:

1)
entrenamiento de las funciones visuales y de atención,
2)
entrenamiento estratégico enfocado hacia el tráfico (Michon 1985).
Según nuestra hipótesis, el entrenamiento funcional podría dar resultados satisfactorios en un número limitado de casos, mientras que el entrenamiento estratégico será mucho más efectivo en general. El objetivo secundario del proyecto es crear un modelo que garantice el éxito del entrenamiento. Los factores clave serán la edad, el defecto del campo visual, la magnitud del campo visual funcional y el comportamiento compensatorio entendido como la tendencia encaminada a reducir el efecto de las deficiencias, disminuyendo así las probabilidades de encontrarse con situaciones difíciles (van Zomeren & Brouwer 1994).

Uno de los interrogantes de este estudio se refería al grado de mejora que se podría alcanzar en el campo visual funcional. Expondremos aquí los resultados preliminares indicando el grado de mejoría que puede obtenerse durante el tiempo de entrenamiento previsto en el estudio principal. En este experimento piloto, se investigaron los efectos del entrenamiento en sujetos jóvenes y sanos. Para la comprobación del campo visual funcional se utilizó un modelo de búsqueda visual descrito a continuación. La prueba permitía determinar el tiempo de presentación del estímulo que necesitaban los sujetos para conseguir un resultado acorde con el criterio establecido (es decir, la localización e identificación correcta de 75% de los objetivos) . Los estímulos se proyectaban en un monitor triniton de 20" controlado por un ordenador. El programa utilizado permitía presentar los estímulos con ayuda de algunas aplicaciones de la "caja de video herramientas" (Pelli & Zhang, 1991). Los estímulos consistían en 17 elementos no considerados diana (O's) y un sólo blanco (una C con su abertura orientada en cualquiera de las cuatro direcciones). Tanto el blanco u objeto diana como los restantes elementos tenían un diámetro de 0.25°, y se presentaban con un contraste del 50% posicionados en una rejilla con seis radios (orientados a 0o, 45°, 90°, 135°, 180°, 225°, 270° y 315°) y en tres excentricidades distintas (4o, 8o y 12°). Los sujetos tenían que indicar la posición y dirección de la abertura del objeto diana. Con la ayuda de un procedimiento escalonado se determinó, en cada posición, el tiempo de presentación necesario para alcanzar el criterio establecido (es decir, el 75%). Los sujetos se sentaban a una distancia de 57 cm de la pantalla. Antes de la presentación de un estímulo se mostraba una señal de fijación. Los propios sujetos realizaban la presentación del siguiente estímulo presionando la tecla del ratón. La señal de fijación desaparecía antes de que se mostrara el estímulo. Se permitía a los sujetos mover la cabeza y los ojos. Este es un aspecto importante ya que, en principio, nos permite determinar hasta qué punto los deficientes visuales con defectos del campo visual son capaces de compensar estas anomalías. En esto se distingue nuestro planteamiento de otros conocidos modelos (p.ej.: Use-ful Field of View; Ball et al, 1988). Tres sujetos sin experiencia previa participaron en 5 sesiones, cuya duración media fue de 45 minutos/sesión.

La Figura 3 muestra la media de los resultados de los 3 sujetos en forma de "isodiagrama del tiempo de presentación". A mayor luminosidad, menor era el tiempo de presentación requerido para localizar y reconocer correctamente el 75% de los objetivos presentados en esa posición. Cabe destacar especialmente dos aspectos. En primer lugar, la notable diferencia (hasta 20 veces superior), entre el tiempo de reacción requerido para localizar los objetivos centrales y los situados en la periferia. En segundo lugar, se observa una notable asimetría en el campo visual. Los tiempos de presentación más cortos se correspondieron con la parte superior del meridiano horizontal. Por el momento, desconocemos las causas de esta asimetría (quizás se deba a la capacidad de atención o al movimiento ocular). La Figura 4 muestra un descenso en el tiempo de presentación requerido en las 5 sesiones (es decir, el número aproximado de sesiones de entrenamiento de nuestro estudio). Respecto a los avances en relacción con el tiempo, el factor de mejoría de los sujetos fue, aproximadamente, de dos en 5 sesiones (impartidas en un período de 2 semanas). Aunque las mejoras absolutas son mayores para las excentricidades de objetivos más amplias, las mejoras relativas son bastante similares en todas ellas.
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Fig. 3: Isodiagrama del tiempo de presentación (media de 3 sujetos). A mayor luminosidad, menor tiempo de presentación para la localización y reconocimiento correcto del 75% de los objetivos presentados en esa posición. Las zonas más oscuras indican tiempos de presentación más prolongados.
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Fig. 4: Variación del tiempo medio de presentación en 3 excentricidades (media, 3 sujetos).

En las 5 sesiones, los sujetos mejoraron considerablemente su rendimiento en esta tarea de búsqueda. Al tratarse de sujetos jóvenes, con buena visión, estos resultados no son necesariamente extrapolables a personas de edad avanzada con deficiencias visuales. Otra cuestión diferente es hasta qué punto las mejoras aquí mostradas se transmitirán de un modo general al rendimiento en la conducción. Un reciente informe sugiere que las mejoras del campo de visión útil se transmiten a ciertos aspectos específicamente relacionados con la conducción, como un menor tiempo de frenado ante una situación imprevista y un menor número de maniobras peligrosas (Ball & Owsley 1995).

En conclusión, el entrenamiento del campo visual funcional con ayuda de los métodos anteriormente descritos es, al parecer, viable. Además, los efectos del entrenamiento podrían efectivamente generalizarse respecto a la tarea de conducción. Nuestro estudio principal tendrá que determinar si el entrenamiento funcional será, en general, el método de entrenamiento más idóneo.

Reconocimientos: Estos proyectos se llevan a cabo en colaboración con el Centro de Investigación de Tráfico de la Universidad de Groningen y Visio, la Fundación Nacional de Deficientes Visuales y Ciegos.
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Análisis, en los países árabes, de los niños con baja visión que padecen una deficiencia auditiva
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Introducción

La finalidad de este documento es la de resaltar el problema de los niños con baja visión que padecen sordera o deficiencias auditivas en los países árabes, pertenecientes al grupo entre los 5 y los 14 años.

El niño con baja visión que padece una deficiencia auditiva se enfrenta a una dificultad para encontrar la posibilidad de un aprendizaje y de una rehabilitación.

Se trata de un niño situado entre quienes gozan de visión normal y los ciegos, o entre los que oyen bien y los sordos, por lo cual no puede encontrar plaza en la escuela ordinaria porque su visión no es normal, ni puede encontrar plaza en la escuela de ciegos, puesto que no es ciego. Tampoco habrá plaza para él en la escuela especial para sordos, puesto que sufre de un grave defecto en su visión.

Aspecto general

Niños ciegos y con baja visión

La mayor parte de la legislación existente en los países árabes dice que el niño ciego es aquel que tiene un grado de visión de 1/10 o menos del grado de visión natural después de la corrección.

Niños sordos y con deficiencias auditivas

La mayor parte de la legislación de los países árabes dicen que el niño sordo padece de diversos impedimentos, uno de ellos la pérdida de las facultades auditivas, otro de ellos la pérdida de las facultades de pronunciación.

Niños con baja visión que padecen de un defecto auditivo: no hay legislación ni escuelas para ellos. Niños con baja visión en unión de otro impedimento: no hay legislación ni escuelas para ellos.

Dimensiones y magnitud del problema

Causas principales del defecto

Las proporciones de las causas de ambas discapacidades son las siguientes:

—
Congénitas 52%
—
Enfermedad 32%
—
Accidente 16%
Número, distribución y lugares de localización de niños con baja visión

Población en los países árabes en 1996
264 millones de habit.

Número de los niños entre 5 y 14 años de edad
79 millones

La proporción de discapacidad por invidencia es de
9 por cada 1000 habit.

La proporción de discapacidad por sordera es de
7 por cada 1000 habit.

Número de niños de 5 a 14 años con discapacidad visual
713 mil niños

Número de niños de 5 a 14 años con discapacidad por

defecto auditivo
555 mil niños

Número de niños de 5 a 14 años con baja visión
238 mil niños

Número de niños de 5 a 14 años con defecto auditivo
185 mil niños

Disposiciones y ordenanzas legales que regulan sus situaciones

En 17 países árabes se ha aprobado una legislación especial relativa a sordos y ciegos.

El niño con baja visión es tratado como totalmente ciego. El niño con baja percepción auditiva es tratado como totalmente sordo.

Sus demás facultades positivas.

Cuando el niño sufre tanto de discapacidad visual como auditiva, es necesario reforzar sus otras facultades positivas con el resto de su capacidad visual y auditiva para ayudarle a comunicarse y a desarrollarse psicológica, educativamente, y desde un punto de vista social y moral.
Necesidades especiales de los niños con baja visión que adolecen de un defecto auditivo

Es necesario subrayar las necesidades especiales siguientes:

—
Necesidades higiénicas
—
Necesidades educativas y psicológicas
—
Necesidades de rehabilitación y educación.
Para establecer con seguridad estas necesidades básicas, es necesario aplicar el siguiente programa:

Diagnosis, detección temprana del defecto y medios de prevención.

Guía familiar y social.

Entrenamiento en actuación independiente y en rehabilitación.

Tendencias de la educación y de las especializadas de atención y vigilancia.

Revisión de métodos de comunicación.

Integración de la educación en estructuras de educación general.
Perspectivas y recomendaciones

Quienes padecen de sordera-ceguera han tenido una buena oportunidad para su bienestar en los países árabes desde 1972, por la existencia del Comité de Oriente Medio para Asuntos de Invidencia y de la Federación Árabe para Órganos de Niños Sordos.

Pero quienes sufren de baja visión a la que se suma un defecto de oído, no han sido objeto todavía de suficiente interés.

Actualmente los países árabes trabajan en el sentido de desarrollar programas y planes. Están invirtiendo recursos humanos y materiales e intensificando las inversiones en el campo del desarrollo y de la educación para lograr el principio: Educación para Todos.
Estudio piloto de un cuestionario específico para baja visión

K E. Doorduyn, R. A. Harper, L. Slater y B. C. Reeves

K E. Doorduyn, R. A. Harper. Department of Ophthalmology, Manchester Royal Eye Hospital, Manchester, UK L. Slater. Department of Optometry and Vision Sciences, UMIST, Manchester, UK B. C. Reeves. Research and Development Support Unit, University of Bristol, Bristol, UK

Introducción

Está poniéndose un énfasis creciente en la determinación de los resultados en el cuidado de la salud. Al mismo tiempo, la demanda para rehabilitación de baja visión es mayor que lo ha sido nunca anteriormente. Por consiguiente, es de la incumbencia de todos los suministradores de rehabilitación de la baja visión medir su eficacia, utilizando medidas de resultados válidas y fiables. Hemos dirigido recientemente un cuestionario específico para baja visión a fin de abordar esta cuestión.

Métodos

Cincuenta y seis pacientes con DMAE, Degeneración Macular Asociada a la Edad, (intervalo de edades 52-98 años) que habrían asistido previamente a consulta en la clínica de baja visión del Manchester Royal Eye Hospital se utilizaron como muestra aleatoria. Diseñado para ser administrado por entrevista directa, el cuestionario medía tanto el patrón de uso (identificando frecuencia de uso, terminación del trabajo, duración de uso, facilidad de uso e importancia relativa de las lentes de aumento prescritas) así como el conocimiento por el paciente de DMAE y sus actitudes para baja visión. Siempre que fue posible se utilizaron escalas ordinales de 5 puntos.

Resultados

En total, se prescribieron 97 ayudas (valor medio = 1,7 por paciente). Las ayudas primarias prescritas más frecuentemente fueron lupas con soporte iluminadas (48,2%) seguidas por lupas manuales (21,4%) y lupas con soporte sin iluminación (10,7%). El 87% de los pacientes comunicaron el uso regular de su ayuda y el 59,3% evaluaron su lupa primaria como "extremadamente" o "bastante" importante. La importancia percibida estaba significativamente en correlación con la frecuencia de uso el número de trabajos para los que se utilizaban las ayudas y la duración de uso (p < 0,001). No pudo demostrarse ninguna correlación significativa entre la importancia percibida y la agudeza visual alcanzada. Aunque menos del 20% de los pacientes creían que habían recibido una explicación insatisfactoria en la clínica de baja visión, únicamente el 37,5% de ellos sabían que la causa primaria de su pérdida visual era DMAE.

Conclusiones

La validez de las medidas tradicionales de la función visual en la descripción de los resultados de la rehabilitación de baja visión ha sido cuestionada recientemente (1), (2). Los resultados de este estudio piloto confirman el papel de las medidas de resultados en términos de beneficio percibido por el paciente. El cuestionario permite la observación del impacto de avances futuros en la capacidad del servicio de baja visión. Se expondrán el diseño y la fiabilidad del cuestionario.
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Método "Visual Dozen" para valoración y observación del funcionamiento visual

Ida E. Ekkens
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Se denomina método "Visual Dozen" a las doce categorías seleccionadas para valorar las funciones superiores del sistema visual.

Se realizó un análisis de los componentes visuales que tienen importancia en el marco educativo, dentro del radio ojo-mano.

El nivel de funcionamiento visual se mide utilizando algunas variables. Estas constituyen las condiciones, que se van complicando de forma progresiva, en las que el niño necesita interpretar la información visual.

El procedimiento de valoración se ha denominado A LA VISTA (IN-SIGHT) y está pensado para ser utilizado en niños de 6 a 12 años de edad con una capacidad de aprendizaje normal.

Contenido del programa

El procedimiento de valoración contiene, hasta el momento actual, unos diecinueve puntos.

Se considera necesario porque abarca las funciones superiores del sistema visual.

Naturalmente, si se pretendiera realizar todo el procedimiento de una vez, resultaría demasiado agotador para cualquier niño.

Por esta razón, se han dividido las doce categorías principales del procedimiento en sub-categorías clasificadas según la dificultad. Dentro de estas subcategorías, se han determinado tres niveles de funcionalidad visual relacionados con la edad cronológica.

Mediante la repetición de las doce categorías en el transcurso de algunos años, es posible observar el aprendizaje visual de un niño a lo largo de un periodo de tiempo. Esto se realiza dentro del marco del Sistema de monitorización de la pupila para niños con minusvalía visual desarrollado por VISIO/KIOSB. Dado que las funciones visuales no siempre aparecerán siguiendo una secuencia aparentemente lógica, el sistema de A LA VISTA permite utilizar en la prueba elementos pensados para niños más pequeños que los que están siendo explorados dentro todavía de la misma categoría.

¿En qué se diferencia A LA VISTA?
La mayor parte de los procedimientos de valoración utilizados habitualmente, están pensados para niños con muy escasa visión residual. Sin embargo, muchos niños con minusvalía visual presentarán buenas puntuaciones en estas pruebas, pero fracasarán cuando sea necesario un funcionamiento visual más complejo.

Esta es la razón por la que se ha desarrollado A LA VISTA.

Los puntos de valoración no se diferencian tanto de los utilizados internacionalmente. Por supuesto, se incluyen puntos como percepción de detalles, discriminación visual, percepción visual-espacial o percepción de figuras-terreno.

La diferencia es que se evalúan doce categorías de forma diferente: las condiciones en las que el niño debe realizar estas tareas visuales determinan el nivel de funcionamiento visual.

Los siguientes ejemplos de seis puntos puntos de la prueba ayudan a aclarar esta línea de pensamiento:

•
Cuando se analiza la "percepción de detalles", el objetivo principal no es definir cual es el detalle más pequeño que un niño es capaz de ver. Lo importante es, por ejemplo, si el niño es capaz de distinguir detalles que forman parte de un conjunto o de un cuadro con escaso contraste de colores.

•
En la valoración de la "discriminación visual", el niño se enfrenta a problemas tales como: discriminación de contornos con factores de distracción o sin ellos, o discriminación de formas en una gran superficie en la que interviene el uso de la memoria visual.
•
En la categoría de "segunda y tercera dimensión" el niño debe reconocer formas tridimensionales sin sentido en una representación bidimensional.
•
La "percepción visual-espacial" contiene el procesamiento de localizaciones de formas y líneas, teniendo en cuenta espacios abiertos.
•
En las "aferencias visuales y respuestas motoras" interviene un complejo sistema circular y, por tanto, incluyen la repetición de precisión dinámica con aspectos espaciales y secuenciales.
•
La "interpretación de imágenes" se refiere a la identificación del ángulo visual y al reconocimiento de variaciones en su aspecto.
Se realizó un esfuerzo por reducir la interferencia de modalidades, lo que significa que los puntos se seleccionaron tomando como base únicamente componentes visuales. Sin embargo, esto resultó sumamente difícil y, en ocasiones, imposible.
Resumen

A LA VISTA es un método utilizado para la exploración selectiva de funciones superiores del sistema visual en niños. Este método proporcionará al profesorado información acerca de lo que se podrá exigir a un niño en el marco educativo, de cómo se pueden y deben ajustar las tareas de clase para que al niño le resulten más fáciles y de lo que se puede hacer para mejorar la funcionalidad visual.
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El uso de una lista para valorar la conducta visual de un niño
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Introducción

Para evaluar la función visual en niños pequeños es importante tener diversas pruebas de visión. Cuando no es posible utilizar las pruebas de agudeza ordinarias, o cuando no se dispone de pruebas, es esencial contar con un método de observación estructurado. La conducta de un niño con visión se basa en la impresión visual. Esta es la clave para estimar la capacidad visual sobre la base de observaciones conductuales.

Una lista ideal debe ser manejable y fiable y tener un mínimo de observaciones. La lista puede dar información pertinente sobre las funciones visuales más importantes y debe ayudar a identificar a los niños con deficiencias visuales.

Uno de los autores (E.L.) ha construido una lista para la observación controlada de la conducta visual.

Como parte de un estudio con un total de 153 niños con visión normal, visión reducida debida a enfermedad ocular o con ambliopía estrábica, hemos decidido comparar los resultados de la lista con los de diferentes pruebas de agudeza. Se observaron 36 niños con baja visión y 27 niños con visión normal divididos en tres grupos de edad: 0-1 1/2 años, 1 1/2 - 3 3/4 años y 3 3/4 - 6 años.

El propósito de la comparación era determinar si el resultado de la lista pone al niño en el "nivel de visión" pertinente y a qué edad es posible utilizar la lista.

Método

La presente lista se ha utilizado durante muchos años y ha probado su utilidad, particularmente cuando se evalúa al niño muy pequeño y plurideficiente. La lista incluye objetos/tareas de las actividades de la vida diaria que requieren capacidades visuales diferentes, por ejemplo, un osito de peluche, pasas y bastoncitos de azúcar, dibujos muy pequeños y detalles pequeños en dibujos. La conducta visual del niño en la situación de prueba indica su capacidad visual. Los resultados de la lista ponen al niño en uno de cuatro niveles diferentes, correspondiendo cada "nivel de visión" aproximadamente a un cierto rango de agudeza visual: 1) 0,01 - 0,05; 2) > 0,05 - 0,1; 3) > 0,1 - 0,3; 4) > 0,3.
La agudeza de detección se examinó con las bolas rodantes Stycar, la agudeza de resolución con la observación preferencial (procedimiento de tarjetas de agudeza) y la agudeza de reconocimiento con la prueba de líneas LH/HVOT o los símbolos individuales LH/BUST.

Para ver si había algún acuerdo entre la lista y la sensibilidad al contraste, se incluyó también la capacidad para detectar pasas, arroz hinchado, bastoncitos de azúcar negro y blanco sobre fondo negro y blanco, y el test de contraste LH.

Resultados

Los dos niños más pequeños con baja visión que se pudieron observar con la lista tenían siete meses.

Los 14 niños en el grupo de menor edad y 6 de los 15 en el grupo de edad "medio" pudieron ser evaluados con las bolas rodantes Stycar (agudeza de detección) y con la observación preferencial (agudeza de resolución), pero no con la agudeza de reconocimiento.

En la mayoría de los casos (28 de 36), el "nivel de visión" estimado en el grupo de baja visión estaba por debajo de la agudeza de detección, de resolución o de ambas.

Dieciséis niños pudieron ser examinados también con pruebas de agudeza de reconocimiento (letras y símbolos). Sólo uno de ellos tuvo un valor de agudeza de reconocimiento por debajo del "nivel de visión". Dos niños tenían una agudeza de reconocimiento más alta y 13 tenían un buen acuerdo con el "nivel de visión" asumido.

Los resultados mostraron una buena correspondencia entre el "nivel de visión" estimado por el uso de la lista y los resultados de las pruebas de agudeza, en especial la agudeza de reconocimiento (letras y símbolos) (Figura 1).
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Fig. 1: "Nivel de visión" representado frente a agudeza de reconocimiento para lejos en 16 niños con baja visión.

Discusión y conclusiones

La lista se propuso para ser utilizada en situaciones en que no se pueden utilizar las pruebas de agudeza establecidas. Encontramos una buena correlación entre la lista y las pruebas de agudeza en la mayoría de los niños con baja visión. Uno de ellos tenía una agudeza visual inferior al rango de "nivel de visión", pero 15 tenían un buen acuerdo o una agudeza más alta.

La lista no parece sobrestimar la agudeza visual, por tanto existe un riesgo mínimo de dar, por ejemplo, información no realista sobre la capacidad visual del niño a los padres. Es sencillo utilizar la lista en niños muy pequeños, que no pueden ser evaluados con letras o símbolos. En los niveles superiores, es difícil encontrar tareas adecuadas para los niños más pequeños, pues a esta edad generalmente no están interesados y motivados para mirar detalles pequeños, o quizá son incapaces de verlos. Encontramos que ni siquiera los niños muy pequeños con visión normal podían alcanzar el nivel 4, lo que está de acuerdo con el desarrollo normal de la visión.
El vídeo como herramienta para la estimulación visual en niños pequeños

M.a Angeles Esteban Picó

CRE «Joan Amades" (ONCE) Carretera Esplugues, 102 08034 Barcelona (España)

Exposición de una experiencia

Tema: LAS FLORES
Grupo: 7 niños baja visión (3 años); 3 terapeutas (1 observadora)

Frecuencia: Semanal

Duración: 1 hora y media

Objetivos visuales

1)
Estimulación visual.
2)
Motivación e interés mirar pantalla TV.
3)
Tridimensionalidad versus bidimensionalidad.
Objetivos actividad
1)
ínterrelaciones.
2)
Experimentación, conocimiento y diferenciación - 3 flores.
3)
Relaciones, asociaciones, transformaciones.
4)
Potenciar el juego simbólico.
Metodología técnica
1)
Grabar en plano fijo.
2)
Grabar primero planos (básicamente).
3)
Proyectar utilizando "pausa" a menudo.
Actividades
1)
Grabación en vídeo de rosa, margarita y geranio.
1.1.
En la planta.
1.2.
En un jarrón (1 flor sola).
1.3.
En un jarrón (en grupo, misma especie).
2)
1.a sesión con niños:
2.1.
Experimentación y conocimiento flores reales.
2.1.1.
Las mismas grabadas.
2.1.2.
Las que traen los niños.
2.2.
Proyección flores grabadas.
2.3.
Juego compra-venta de estas flores.
2.4.
Grabación en vídeo de esta sesión.
3)
2.a sesión con niños:
3.1.
Recordar actividades 1.- sesión.
3.2.
Proyección de la misma.
3.3.
Comprobación transformación flores reales (marchitas).
3.4.
Grabación de esta 2.a sesión (para evaluación).
Conclusiones
1)
Gran participación, compartida con los compañeros.
2)
Alto nivel de motivación e interés en mirar pantalla TV.
3)
No son necesarios programas especializados y/o comercializados para la estimulación visual a través pantalla TV.
4)
Bajo coste económico.
Evaluación de la función visual en niños con baja visión

M. E. R. F. Gasparetto yJ. A. Valente

CEPRE - FCM - Universidad de Campiñas

Resumen

El objeto de este trabajo de investigación fue el diagnóstico de la función visual en niños con baja visión, mediante la medición de la agudeza, el campo y la percepción visual, con vistas a establecer el tratamiento y la prescripción de ayudas ópticas y no ópticas. En niños con baja visión, debe efectuarse la evaluación funcional como complementaria a la evaluación clínica. La evaluación funcional proporciona información cuantitativa y cualitativa sobre la utilización de la visión residual y esto representa la base para la planificación de los programas individuales de intervención. La visión de un niño con baja visión es inestable y oscila dentro de una cierta escala, determinada por su estado general y por las influencias del entorno, por lo cual la evaluación funcional no es estática y tiene que controlarse continuamente durante el programa de intervención. Es conveniente recordar aquí que la baja visión (o visión subnormal) significa una pérdida severa de visión que no puede corregirse con métodos clínicos o quirúrgicos o por medio de las ayudas ópticas convencionales. Los sujetos de la investigación fueron niños de 6 a 8 años de edad, que asistían a escuelas ordinarias y sin ninguna otra discapacidad. La metodología aplicada para la evaluación incluía: a) la agudeza de cerca y de lejos utilizando las tablas de símbolos y números de la "Lighthouse"; b) las bolas de Sheridan adaptadas para calificar el campo como periférico o central; c) la visión del color utilizando objetos convencionales cotidianos, de colores muy definidos; d) la utilización de la función visual al manejar una computadora con el lenguaje LOGO; e) la utilización de la función visual al jugar con materiales pedagógicos y, finalmente, f) partiendo de la evaluación previa por medio de tests, se elabora el programa de intervención que establecerá las necesidades de ayudas educativas, ópticas y no ópticas. Se asignó a cada niño un plazo concreto para la siguiente consulta, que variaba de una semana a un año. El uso de la presente metodología ha demostrado ser muy eficaz para la evaluación cualitativa y cuantitativa de los niños en edad escolar. Es una herramienta importante que permite la identificación de la capacidad funcional de la visión residual y del modo en que esta visión se utiliza, respaldando así la adecuación de los programas educativos y la planificación de las estrategias de enseñanza. Esto constituye una recomendación importante para las personas que tratan con este tipo de niños en la escuela y en el hogar. La investigación demostró que una actividad dinámica, representada por el trabajo con la computadora, proporcionó una información sólida sobre el estado de la visión de los niños con baja visión y también que el LOGO es una buena estrategia para el proceso de alfabetización.
Telescopios para niños en edad escolar

M. E. R. F. Gasparetto; K. M. M. Carvalho; N. Kara-José y D. C. Moreira Filho

Universidad de Campiñas - Servicio de Baja Visión

Resumen

Este estudio recoge el análisis de 118 casos de chicos de edad escolar con baja visión que fueron tratados por el Servicio de Baja Visión de la Universidad de Campiñas (SBV - UNICAMP), de Brasil, entre 1982 y 1995. A todos ellos se les prescribió el uso de telescopios galileo de 2.5X con lentes medialuna de lectura. Entre las patologías diagnosticadas, de las que se da cuenta en este artículo, la coriorretinitis macular bilateral congénita resultó ser la principal causa de la baja visión. El seguimiento del tratamiento fue muy elevado, dado que el 71.2% de los pacientes utilizaban los telescopios con regularidad. El 22.9% de los pacientes (27 personas) no utilizaban la ayuda óptica prescrita, y el 5.9% (7 personas) no llegaron a comprarla. Cerca del 50% de los pacientes usaban los telescopios prescritos tanto para ver de lejos como de cerca, demostrando así la utilidad de las monturas con lentes medialuna. Los resultados más satisfactorios fueron, no obstante, los comentarios de los padres y los profesores con respecto a las mejoras escolares de los alumnos. En Brasil, el 80% de la población depende de los servicios públicos de sanidad y los programas con el SBV - UNICAMP desempeñan un papel importante en la calidad de vida de los jóvenes.

Introducción

La visión subnormal o baja visión es una pérdida de visión grave que no puede corregirse clínica ni quirúrgicamente, ni tampoco con las ayudas ópticas convencionales, si bien la capacidad funcional no sólo está relacionada con factores visuales. (1994)

Los telescopios son ayudas ópticas que se prescriben cuando el objeto que debe verse no se puede aproximar. Los niños en edad escolar son candidatos prototípicos para este tipo de ayudas.

El Servicio de Baja Visión de la Universidad de Campiñas (SBV - UNICAMP) prescribió telescopios a 152 personas con baja visión y de edad escolar entre 1982 y 1995.

Este estudio presenta los resultados del análisis de 118 casos: se describen las causas de la baja visión, el uso habitual de los telescopios prescritos y el seguimiento del tratamiento.

En Brasil, el 80% de la población depende exclusivamente de los servicios sanitarios públicos y los programas como el SBV - UNICAMP, que se ofrecen gratuitamente, van casi por entero dirigidos a personas cuya situación económica no les permite el acceso a cuidados sanitarios privados. Es por ello que este Servicio de Baja Visión desempeña un papel importante en la calidad de vida de los jóvenes, ya que les ofrece la posibilidad de mejorar su rendimiento visual, que es fundamental para desenvolverse en la escuela, en el trabajo y en la sociedad en general.

Materiales y métodos

Se preparó un cuestionario que se administró a 152 pacientes en edad escolar (de 7 a 21 años) del SBV - UNICAMP. A estos pacientes se les había prescrito el uso de gafas telescópicas 2.5 X con lentes de medialuna. El análisis de las 118 respuestas se centró en los siguientes factores: diagnóstico; agudeza visual antes y después del tratamiento; aceptación por parte del paciente, de los compañeros y de los profesores; seguimiento del tratamiento; frecuencia de uso; tiempo de uso y tipo de actividad ejecutada con el telescopio.

El tamaño de las letras del cuestionario era de 14 y 16 puntos. El cuestionario estaba compuesto por 11 preguntas de fácil comprensión. Al cuestionario se le adjuntó una carta explicativa, dirigida a los padres, así como un sobre franqueado para enviar la respuesta.

Resultados

	EDAD (AÑOS)
	Nº DE PRESCRIPCIONES

	7-10
	45

	11-15
	48

	16-21
	25

	TOTAL
	118


Tabla 1. Edad a la que se prescribió el uso del telescopio SBV - UNICAMP –1995

	TIEMPO
	Nº DE CASOS

	-1AÑO
	17

	1 a 2 AÑOS
	29

	2 a 5 AÑOS
	26

	5 AÑOS
	12

	NO LO USARON
	34

	TOTAL
	118


Tabla 2. Tiempo de utilización del telescopio desde que prescribió SBV - UNICAMP -1995
	Coriorretinitis macular bilateral congénita
	59

	Degeneración retinal primaria
	16

	Atrofia óptica
	12

	Cataratas congénitas
	9

	Degeneración macular juvenil
	8

	Defectos congénitos
	6

	Enfermedades de la córnea
	3

	Albinismo
	2

	Otros
	3

	TOTAL
	118


Tabla 3. Diagnóstico de 118 casos a los que se prescribieron telescopios SBV - UNICAMP –1995

	USO
	Nº DE CASOS

	Sólo para lejos
	25

	Sólo para cerca
	7

	De lejos y de cerca
	52

	No se usa
	27

	No se llegó a comprar
	7

	TOTAL
	118


Tabla 4. Uso habitual del telescopio SBV - UNICAMP –1995

Análisis de resultados

La mayoría de las prescripciones (78.8%) se hicieron a niños de entre 7 y 15 años con una agudeza visual de entre 20/60 y 20/800, que con los telescopios se convirtió en 20/40 y 20/200, de acuerdo con las recomendaciones de Faye (1984), para quien la agudeza visual responde mejor a los aumentos de 2.5 X.

A los niños menores de 7 años no se les prescribieron telescopios porque aún no estaban alfabetizados y no tenían tanta necesidad de ver la pizarra.

La mayoría de los telescopios se montaron con lentes medialuna para permitir su utilización de lejos y de cerca. El motivo de esta prescripción fue básicamente la necesidad de compatibilizar la lectura de la pizarra con la escritura.

A 59 de los 118 pacientes se les diagnosticó una coriorretinitis macular bilateral congénita (CMBC), lo que supone una incidencia del 50% de esta enfermedad como causante de la baja visión. Kara-José y otros (1988) hallaron una incidencia del 29.9% de la CMBC en 140 pacientes con baja visión examinados en el SBV - UNICAMP. En el SBV - PAULISTA, Barbieri (1984) detectó un 34.2% de casos de CMBC en los niños con baja visión de preescolar y edades escolares.

El seguimiento del tratamiento fue muy elevado, dado que 84 de los 118 pacientes (71.2%) utilizaron el telescopio prescrito de manera regular, algunos durante más de 5 años. No lo usaban 27 pacientes (22.9%), y 7 (5.9%) no llegaron a adquirirlo, fundamentalmente porque era demasiado caro y no consiguieron que los servicios sanitarios locales se lo entregaran gratuitamente.

Casi el 50% de los pacientes usaban los telescopios para ver tanto de lejos como de cerca. Este resultado confirma la utilidad de prescribir lentes medialuna y hace necesario replantearse la recomendación de Fonda (1961), según la cual sólo había que prescribir telescopios para ver de lejos.

El rechazo psicosocial del uso de telescopios sólo se advirtió en 2 casos.

Conclusiones

La principal patología responsable de la baja visión resultó ser la coriorretinitis macular bilateral congénita, a la que se debían el 50% délos casos analizados.

Los telescopios prescritos mejoraron mucho la agudeza visual, en especial para ver de lejos.

El seguimiento del tratamiento fue muy elevado, hasta el punto de que 8 años después de ser prescritos, muchos pacientes aún seguían utilizando los telescopios.

Los resultados más satisfactorios son los comentarios de padres y profesores con respecto a la mejora del rendimiento escolar de los alumnos con baja visión.

Esta ayuda óptica resulta muy útil a los alumnos para realizar los trabajos de clase.

La prescripción de telescopios demostró ser muy beneficiosa aún cuando se dirigiera a una población de nivel económico bajo.
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ANEXO I Servicio de baja visión - Universidad de Campiñas

CUESTIONARIO

(Original en letras de 14 y 16 puntos)
NOMBRE: ............................................................................................................
FECHA NACIMIENTO:......................./......................../..............SEXO: H ( ) M ( )
DIRECCIÓN:.........................................................................................................
CIUDAD:..................................................ESTADO:..............................................

1 -¿ESTAS CURSANDO ESTUDIOS ACTUALMENTE? SI ( ) NO ( )

2 -SI NO ESTUDIAS, ¿HACE CUÁNTO LO DEJASTE? ...¿PORQUÉ?..............
3 -¿USAS GAFAS TELESCÓPICAS? SI ( ) NO ( )
¿CON QUÉ FRECUENCIA?..................................................................................
4 -¿CUANDO COMENZASTE A USAR GAFAS TELESCÓPICAS?
5 -¿TE ENSEÑARON A UTILIZAR LAS GASFAS TELESCÓPICAS?
6 -USAS LAS GAFAS TELESCÓPICAS PARA:
( ) VER LA PIZARRA
( ) VER LA TELEVISIÓN
( ) LEER DE CERCA
( ) ESCRIBIR
( ) OTROS (ESPECIFICA QUÉ) ...........................................................................
7 -¿ES DIFÍCIL USAR GAFAS TELESCÓPICAS?   SI ()   NO ()
8 -¿HAS NOTADO ALGÚN RECHAZO POR PARTE DE LOS COMPAÑEROS?
SI ( )  NO ( )  ¿PORQUÉ? .....................................................................................
9 -¿HA REACCIONADO TU PROFESOR DE ALGUNA MANERA? SI ( ) NO ( ) ¿CÓMO?...............................................................................................................................................................................................................................................
10 -¿TE SIENTES BIEN USANDO LAS GAFAS TELESCÓPICAS? SI( ) NO( ) ¿PORQUÉ?..........................................................................................................................................................................................................................................
11 -¿TE PARECE QUE VIVES MEJOR GRACIAS A LAS GAFAS TELESCÓPICAS?

SI ( ) NO ( ) EXPLICA POR QUÉ ..........................................................................
Terapia visual para mejorar las capacidades visuales

Andrés Gene Sampedro, D.O.; M.Sc; Juan Carlos Montalt Rodrigo, D.O.; Antonio López Alemany D.O; M.d.; Ph.D.; Rosa María Hernández Andrés, D.O.

A. Gene Sampedro, J. C. Montalt Rodrigo, A. López Alemany. Departamento ínter-universitario de Óptica, Facultad de Física. Dr. Moliner, 50. 46100 Burjassot. Valencia, España. EMail: Andres.Gene@uv.es R. M. Hernández Andrés. Centro Visual Óptico Rosa María Hernández.

Resumen

Actualmente la mejora de las condiciones de visión, y por lo tanto de vida, de los discapacitados visuales, se realiza fundamentalmente por medio del empleo de instrumentos ópticos y como ayuda secundaria, un programa de rehabilitación visual orientado al manejo de dicha compensación y desenvolverse con dicha disfunción visual.

En este trabajo proponemos un programa de terapia visual centrado en la mejora y potenciamiento, hasta el límite, de las capacidades visuales del paciente con baja visión frente a las necesidades del medio que le rodea, ya que nos encontramos ante individuos limitados en la capacidad de desempeñar tareas habituales debido a las alteraciones visuales.

Indicadores para orientarnos en la terapia son:

—
Edad.
—
Agudeza visual.
—
Tipo de patología y campo visual que conlleva.
—
Nivel de inicio.
Los factores importantes a tener en cuenta para obtener el éxito son:
—
Tener unos objetivos claros y reales.
—
Motivación del paciente.
—
Condición visual estable.
En el caso de sujetos con una incapacidad visual adquirida aprovechar su experiencia, habilidad y entrenamientos previos. En el caso de una incapacidad congénita realizar la terapia para la estimulación y el aprovechamiento de la visión residual.
En la mayoría de las patologías que provocan una Baja Visión, se produce la alteración de los fotorreceptores visuales implicando una pérdida de campo visual. En menor medida, se produce una alteración de los medios u otras estructuras. Dado esto, y una vez conocida la alteración, orientamos la terapia basada en el estado del campo visual. Esta clasificación puede ser:

—
Pacientes sin limitación en su campo visual, con alteraciones de medios o estructuras oculares.
—
Pacientes con escotoma central y sin limitación en el campo periférico.
—
Pacientes con visión central y limitación en el campo periférico.
—
Pacientes con pérdida de la mitad del campo visual.
Se le aplica terapia visual para mejorar su motilidad ocular, rango de vergencias, (en el caso de tener algo de visión binocular), flexibilidad acomodativa, percepción y memoria visual dinámica en cualquier punto de su campo visual.

En el inicio de terapia se penaliza en parte la visión residual del sujeto y realiza los ejercicios en esta condición, con ello provocamos un aumento del deseo de percepción y fortalecimiento del nivel base, posteriormente, y cuando supere esta etapa, se retira la penalización, actuando en todo ello por retroalimentación.

Como característica principal se ha modificado el tamaño y aumentado el contraste en ciertos test, hasta un nivel óptimo, que permite mayor atención y facilita la focalización e integración; otras veces la forma más sencilla de obtener el aumento del estímulo consistente en acercarse al objeto, siendo un método sencillo y poco costoso. Asimismo se facilita y fortalece la terapia con estímulos auditivos y táctiles (metrónomo y objetos en tres dimensiones).

La secuencia de ejercicios varía según la disfunción a tratar, aunque, como pauta general, realizamos la mejora en cuatro áreas, estas son las siguientes:

1.
Motilidad ocular:
—
Seguimientos, versiones y compensaciones con linterna.
—
Fijaciones de estímulo grueso a estímulo fino tal como progrese.
—
Tabla ARB modificada.
—
Pelota de Marsden modificada con movimientos horizontales, verticales pendulares y rotatorios con el paciente en el eje de giro.
2.
Acomodativa:
—
Tablas de Hart modificadas.
—
Flippers con una potencia creciente.
3.
Vergencia:
Un factor a tener en cuenta es que al utilizar objetos de mayor tamaño, la sensación de diplopia fisiológica es menor, por tanto el tamaño del test objeto que se debe utilizar será el menor que le permita realizar la tarea.

—
Cordel de Brock modificado.
—
Salvavidas modificado.
4.
Percepción y memorial visual:
—
Bloques de tamaño suficiente para percibir situación, color y forma.
—
Taquitoscopio para aumentar la rapidez de percepción.
Como conclusión se pretende:

1.
Lograr mayor independencia y manejabilidad en la vida diaria.
2.
Romper los límites preestablecidos que estas personas tienen.
3.
Mayor aprovechamiento de las habilidades visuales.
4.
Mejora de la aceptación y autoestima personal.
Intervención temprana (0-4 años) con niños deficientes visuales con deficiencias asociadas: un enfoque interdisciplinar dentro de un centro modelo en Italia

Erika Goergen

Fondazione Robert Hollman 28051 Cannero R. Italia

Se ha probado científicamente que en niños con deficiencia visual grave (combinada posiblemente con otras discapacidades), el reconocimiento y diagnóstico tempranos de la condición, seguidos por rehabilitación funcional, aumenta significativamente la probabilidad de una posible recuperación funcional. En particular, una intervención temprana en la dirección de la estimulación visual de un niño con deficiencia visual grave, aumenta su capacidad para hacer el mayor uso posible de su resto visual, lo que, a su vez, incrementa sus posibilidades de llevar una vida con mayor autonomía.

Para los niños con deficiencia visual grave o ceguera y otras deficiencias, en particular deficiencias motoras o daño cerebral, es esencial una intervención temprana que sea tanto amplia como adaptada a las necesidades individuales del niño.

Se pone especial énfasis en dar apoyo psicológico y práctico a los padres, y en particular a la madre. Se ha demostrado que una intervención lo más temprana posible en los niños ciegos o deficientes visuales con deficiencias asociadas (desde el nacimiento hasta los cuatro años) minimiza un desarrollo funcional y emocional inadecuado y mejora considerablemente las posibilidades de una integración tranquila en la sociedad sin deficiencias para el niño y sus padres.

Programación y organización de la Fundación Robert Hollman - Centro de Intervención Terapéutica Temprana para Niños Deficientes Visuales con Deficiencias Asociadas.

Propósitos

Intervención temprana amplia, adaptada a las necesidades del niño individual, en bebés y niños ciegos o con deficiencia visual grave (desde el nacimiento hasta los cuatro años), que pueden tener o no deficiencias adicionales.

Premisa

Todo niño, a pesar de su deficiencia grave, tiene potencial para el desarrollo. Nuestra tarea es descubrir este potencial, por medio de métodos de evaluación diferentes y planear un programa individual de rehabilitación para cada niño.

Actividades terapéuticas para rehabilitación

*
Adiestramiento en baja visión
*
Fisioterapia/Terapia orofacial
*
Hidroterapia
*
Terapia de juego
*
Estimulación multisensorial
*
Terapia musical
*
Masaje infantil
*
Terapia del habla
*
Orientación y movilidad, y educación para una vida autónoma
*
Técnicas de relajación para madres/Actividades prácticas para madres
*
Consejo psicológico para padres
Organización

Estancias residenciales para el niño, acompañado siempre por la madre/padre u otro miembro de la familia/tutor. Primera estancia de cuatro semanas, estancias de seguimiento de dos semanas a intervalos de 12 meses. Durante el intervalo, se conciertan visitas "externas" de alrededor de un día cada vez.

Capacidad residencial del Centro

Ocho niños con ocho madres/padres u otros miembros de la familia/tutores.

Personal profesional/ terapéutico

Nueve terapeutas
Un psicólogo
Nueve consultores externos/profesionales.

Coste

La madre y el niño permanecen en el centro gratis (excepto la alimentación). El centro proporciona también todo el tratamiento terapéutico sin coste para la familia.
Validación de un cuestionario de investigación de la visión funcional en personas de edad avanzada

Amy Horowitz, D.S.W., Arlene R. Gordon

Instituto de Investigación. The Lighthouse Inc. 111 East 59th Street New York, 10022 USA.

Antecedentes

Para mantener y maximizar la independencia funcional entre las personas de edad avanzada, con algún tipo de problema visual, es esencial una pronta derivación e intervención. Existen, sin embargo, cierto tipo de actitudes que dificultan enormemente el acceso oportuno de estas personas a los servicios médicos y de rehabilitación. En muchas ocasiones la pérdida de visión se acepta como algo "normal" en el proceso de envejecimiento, tanto por parte de los profesionales como de los ancianos. Consecuentemente, la mayoría de las personas de edad avanzada no buscan activamente los servicios de rehabilitación visual oportunos, ni son tampoco remitidos a dichos servicios, para prevenir y/o minimizar las limitaciones funcionales.

Es imprescindible realizar un esfuerzo extra para romper las barreras que impiden la rápida identificación e intervención de las discapacidades visuales emergentes. Lo ideal sería que este esfuerzo extra incluyera tanto la educación del paciente como la estrategia adecuada para identificar a aquellas personas que requieran una evaluación de la visión más extensa. Lamentablemente, han faltado mecanismos de investigación lo suficientemente sensibles para la identificación de problemas visuales tanto moderados como severos en personas de edad avanzada.

La mayoría de los mecanismos multidimensionales de evaluación funcional, en la población geriátrica, incluyen normalmente un sólo ítem de autovaloración de la función visual. Sin embargo, los análisis realizados por Hiller y Krueger (1982), han destacado las insuficiencias de los indicadores de un sólo ítem para pronosticar una deficiencia visual. A pesar de los intentos realizados para implantar otros indicadores multidimensionales de deficiencia visual, también éstos han mostrado sus limitaciones. Por ejemplo, la escala de 5 ítems de Haas & Bryan (1974), valora únicamente la visión lejana y ha demostrado ser menos eficaz en la identificación de deficiencias visuales moderadas que en las de carácter severo. Otra escala multidimensional como la del Visual Stutus Inventory de Coren & Hakstain (1987), no es apropiada para su utilización en personas de edad avanzada, dada su extensión (48 ítems) y el contenido de los ítems seleccionados (p.ej.: "¿logra normalmente atrapar una pelota?"). El Functional Vision Screening Questionaire (FVSQ), Cuestionario de Investigación de la Visión Funcional, fue concebido para dar respuesta a esta necesidad.

Objetivo y método del estudio

El objetivo de este estudio era validar el mencionado FVSQ y valorar la exactitud predictiva de la escala en la identificación de personas de edad avanzada con deficiencias visuales. El FVSQ fue concebido como mecanismo de auto-evaluación, cuya cumplimentación no requiriera más de 10 minutos, centrándose en una serie de indicadores de tipo funcional más que clínicos, respecto a los problemas visuales. La meta era idear un mecanismo que permitiera hacer un primer desglose, partiendo de una extensa muestra de población, que facilitara la identificación temprana de los problemas visuales y la posterior derivación para llevar a cabo evaluaciones clínicas más extensas.

El FVSQ consta de 15 ítems dicotómicos encaminados a detectar la dificultad para realizar tareas específicas (p.ej.: lectura de los caracteres normales de un periódico, reconocer caras, ver las señales de tráfico, etc.). Los sujetos (n=265) participantes en este estudio de validación procedían de la población atendida por un oftalmólogo que incluía tanto a personas mayores con baja visión como con visión normal. El oftalmólogo proporcionó información sobre: diagnósticos oculares primarios, mejor agudeza en visión próxima y lejana, problemas de deslumbramiento, sensibilidad al contraste, y/o defectos del campo visual. Los análisis de la tabla de expectativas se utilizaron para evaluar la exactitud predictiva del cuestionario y para determinar el grado de deficiencia visual se utilizó como criterio la agudeza visual lejana mejor corregida (2/70) o la agudeza visual cercana peor o mejor corregida (>1,25M).

Resultados

De acuerdo con el anterior criterio, el 18% de los pacientes fueron evaluados como deficientes visuales y el 82% como no deficientes. Tres cuartas partes de los pacientes (75.1 %) eran mujeres con una media de edad de 75.4 años. Los análisis de los 15 ítems indicaron que todos ellos permitían una distinción significativa entre los subgrupos de personas con y sin deficiencia visual.

Para evaluar la capacidad predictiva del cuestionario, se utilizó la tabla de expectativas como método principal de análisis, con la finalidad de examinar la relación entre una variable, establecida como criterio de valoración, definida como "déficit visual de acuerdo con los datos clínicos sobre agudeza", y una segunda variable de interés para el estudio (es decir, la puntuación del FVSQ, al objeto de identificar el valor, o "Puntuación Límite" (P.L.) de la escala, más idóneo para definir la probabilidad de que el sujeto padezca una deficiencia visual.

Según los resultados, el valor más idóneo para nuestros fines se correspondió con una P.L.= 9 (es decir, las respuestas de al menos 9 de los 15 ítems indicaban problemas visuales). Basándonos en este valor, el 90,6% de los 265 casos fueron correctamente clasificados; el método mostró una sensibilidad del 0.72 (es decir, el cuestionario permitió identificar al 72% del conjunto de deficientes reales; una especificidad del 0.94 (es decir, el cuestionario permitió identificar al 94% de los que no eran realmente deficientes visuales); un valor predictivo positivo del 0.74 (es decir, el 74% de los sujetos eran realmente deficientes visuales respecto al total identificado por el cuestionario); y un valor predictivo negativo del 0.93 (es decir, el 93% de los sujetos no eran realmente deficientes visuales respecto al total identificado por el cuestionario). Se descartaron los valores superiores e inferiores a la "puntuación límite", ya que tendían a incrementar los indicadores negativos del cuestionario sin aportar suficientes mejoras en otros aspectos.

Resumen e implicaciones

La aplicación del FVSQ pone de manifiesto qué los ancianos entendieron con facilidad las preguntas formuladas que permitieron identificar, además, importantes aspectos del funcionamiento diario relevantes para la visión. Los datos obtenidos avalan la eficacia y la efectividad del cuestionario como método de investigación visual, que puede ser utilizado en programas comunitarios de largo alcance, para la identificación de personas mayores con deficiencias visuales y su posterior derivación para el correspondiente seguimiento clínico. Se sugieren también otros ámbitos de aplicación del FVSQ: 1) geriatría: formando parte de las evaluaciones funcionales multi-dimensionales, como método de muestreo breve, pero relativamente sensible, para identificar los problemas de visión en personas de edad avanzada; 2) práctica clínica: como investigación previa a la exploración (el FVSQ ha sido ya utilizado con éxito en este ámbito, los médicos han comunicado que les ayuda a centrarse en los problemas específicos de los pacientes); y 3) estudios de investigación y evaluación: según nuestra experiencia el FVSQ es enormemente útil, por lo que puede incorporarse en este campo, para la identificación de sujetos con deficiencias visuales cuando no se disponga de datos clínicos, y para determinar la gravedad del problema visual para su posterior análisis. Además, el FVSQ estará disponible en breve en alemán, francés, español, francés-criollo, chino, ruso, e hindi (con los fondos del National Institute on Disability and Rehabilitation Research).
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La red personal y el apoyo social de los adolescentes deficientes visuales

Sabina Kef

Investigador en la Universidad de Amsterdam

Resumen

Los resultados de este estudio de las redes personales y el apoyo social de los adolescentes deficientes visuales en los Países Bajos indica que el número medio de personas que los adolescentes pone en su red es 12. Padres, hermanos, familia extensa y amigos son las categorías en las que está la mayoría de las personas. Las chicas nombraban más amigos que los chicos (0,007). Los padres son la fuente más importante de apoyo social, pero los amigos son también importantes, especialmente para las chicas.

Introducción

En septiembre de 1994, la Universidad de Amsterdam inició un estudio de las redes personales y los sistemas de apoyo social de los adolescentes deficientes visuales (de 14 a 24 años de edad). Este estudio se lleva a cabo en cooperación con una federación de organizaciones de padres de niños deficientes visuales. En él se compararán el tamaño y la composición de la red centrada en el yo y la cantidad y clase de apoyo social de diferentes fuentes con los de los adolescentes con visión en los Países Bajos. En este estudio estamos interesados también en la relación entre las variables de la red personal y las de apoyo social, por una parte, y algunas variables psicológicas como: auto-estima, locus de control, estrategias de afrontamiento y la aceptación de la deficiencia, por otra. Estas variables psicológicas funcionan como indicadores para el ajuste a una deficiencia visual. Para esta conferencia, se presentan algunos resultados descriptivos de las variables de la red personal y las de apoyo social. En febrero de 1997, se completará un informe (en holandés) de todos los resultados descriptivos y las comparaciones. A finales de 1998 se publicará una disertación en inglés sobre las complejas relaciones entre las variables (sociales) de la red y las variables de ajuste.

Los participantes

Más de 300 adolescentes ciegos y con deficiencia visual de 14 a 24 años de edad participaron en este estudio. Eran adolescentes que vivían con sus padres, en instituciones o emancipados y que asistían a escuelas regulares o acudían a escuelas especiales para deficientes visuales.

El método

Escogimos el método CAPÍ, Computer Assisted Personal Interviewing, Entrevista Personal Asistida por Ordenador, con diferentes propósitos (prácticos, económicos y la calidad de los datos). Dieciséis entrevistadores bien adiestrados visitaron a los adolescentes en sus casas, para entrevistarlos durante hora y media. Para los asuntos más privados de la encuesta, el entrevistador únicamente leía la pregunta y el participante mecanografiaba la respuesta, con la ayuda de una cubierta de cartón sobre las teclas, con braille y cifras aumentadas sobre ella. También se entregaron tarjetas diferentes con la elección de las respuestas para refrescar la memoria. Los resultados se compararán con los de los adolescentes con visión, por tanto, se utilizaron los mismos instrumentos que en los estudios de las universidades en Utrecht y Leiden.

Los resultados

Para esta conferencia Visión '96, se responderá a las preguntas siguientes:

1.
¿Qué tamaño tiene la red de los adolescentes deficientes visuales?
2.
¿Cuál es la composición de la red de los adolescentes deficientes visuales?
3.
¿Quiénes son las fuentes más importantes para las diferentes clases de apoyo social: los padres o los amigos?
Tamaño de la red

El número medio de personas que son importantes para el grupo total de adolescentes ciegos y deficientes visuales (N = 317) es 12. La red de las chicas es algo más grande, pero la diferencia no es significativa. Estos resultados se compararán a finales de 1996 con los del estudio en Leiden. En otros estudios internacionales, el tamaño de las redes personales de los adolescentes está entre 14 y 20 personas.

Composición de la red

Los participantes nombraron personas importantes en ocho sectores: padres/hermanos, familia (extensa), amigos, compañeros de escuela/de trabajo, compañeros de club, vecinos, profesionales y compañeros de casa. La mayoría de las personas se nombraron en los sectores de amigos, padres/hermanos, familia y compañeros de escuela/de trabajo. La única diferencia significativa (0,007) entre chicos y chicas es el número de amigos; las chicas nombraban más amigos que los chicos (4,7 frente a 3,7 de media). Este resultado explica la diferencia en el tamaño de la red entre chicos y chicas.

Fuentes para el apoyo social: ¿padres o amigos?

En esta parte del estudio utilizamos dos dominios de apoyo social: apoyo con problemas de relación y emocionales y apoyo con problemas escolares o laborales. Utilizamos una escala de 10 a 100: 10 significa que esta persona o grupo no es muy importante o no da mucho apoyo; 100 significa que ésta persona o grupo es muy importante o da mucho apoyo. Los resultados de estas dos clases de apoyo para padres o amigos se muestran en la tabla 1. Se encontraron dos diferencias significativas entre chicos y chicas.

	
	Total
	Hombre
	Mujer
	Sign. M-F

	Problemas de relación; apoyo padres
	65
	67
	64
	

	Problemas de relación; apoyo amigos
	60*
	54*
	66*
	*

	Problemas escolares/laborales; apoyo padres
	65
	65
	65
	

	Problemas escolares/laborales; apoyo amigos
	53*
	48*
	58**
	*


Tabla 1. Fuentes para el apoyo social
Los padres son muy importantes para las dos clases de apoyo social a los adolescentes deficientes visuales. Para el grupo total, las diferencias entre el apoyo de padres y amigos en las dos clases de apoyo social son significativas (0,000). En la columna para diferencias significativas entre las puntuaciones de varones y mujeres, se puede ver que los amigos son más importantes para las chicas que para los chicos (0,000). Especialmente para el apoyo en problemas de relación, las chicas tienden a dirigirse más a sus amigos que a sus padres.
Aplicación de la escala de T.B. Brazelton para la evaluación del comportamiento neonatal con bebés con déficits visuales o de baja visión

Carmen López Nicolau

CRE «Joan Amades" ONCE Servicio Atención Precoz

La Escala de Brazelton (Neonatal Behavioral Assessment Scale) N.B.A.S. (Brazelton 1973) fue concebida como un instrumento clínico para evaluar el comportamiento neonatal.

Se caracteriza por ser una prueba dinámica e interactiva, en la que el examinador puede descubrir la riqueza del comportamiento del bebé, y mostrar a los padres, en términos de «competencias», las respuestas de su recién nacido.

En el trabajo de Atención Precoz que vamos a realizando con niños que padecen o tienen el riesgo de padecer un trastorno visual, ha tomado cada vez mayor importancia la intervención en el período neonatal.

Para llevar a cabo esta primera intervención hemos incorporado la Escala N.B.A.S. como un eficaz instrumento con el que logramos diferentes objetivos, relacionados entre sí, de los que mencionaremos algunos en este trabajo.

Observación y evaluación de conductas visuales

La Escala N.B.A.S. cuenta con una amplia colección de observaciones sobre el funcionamiento visual en el neonato. Ya en la primera fase del examen se puede observar la prueba de habituación a los destellos de luz que indican una respuesta visual.

Las pruebas de orientación visual (fijación y seguimiento) al objeto inanimado o a la cara humana con o sin estímulo sonoro constituye una importante observación, no sólo del funcionamiento de esta modalidad sensorial, sino que permite además analizar la cualidad de la respuesta y el repertorio de conductas, en muchos casos sustitutorias, que pone en marcha el bebé para alertarse y interactuar con el entorno (ritmo de la respiración, movimientos, alerta, orientación auditiva).

Una gran ventaja de las observaciones realizadas con la escala es que no pretenden un proceso diagnóstico acabado sino que ofrecen una valoración continuada de las respuestas visuales del bebé permitiendo reconocer y evaluar los logros en un trabajo de estimulación visual.

Observación y evaluación de las competencias del bebé

La Escala nos ofrece la posibilidad de observar de forma estructurada, una gran variedad de competencias y conductas neonatales, valorar la normalidad de las respuestas y de describir las características individuales de cada neonato. Al poder contar con la riqueza de esta observación podemos conocer al niño con todas sus capacidades y no sólo aquellas que han quedado dañadas por un déficit visual. El niño es considerado como una unidad con capacidades y dificultades que se interrelacionan, modifican o compensan en el transcurso de su desarrollo.

La presencia activa de los padres en la prueba

Una de las mayores aportaciones de la Escala en el trabajó de Atención Precoz es la participación activa de los padres en la observación de las conductas de su bebé. Esta participación facilita la relación positiva entre padres y bebé, les permite aprender a observar sus conductas, mostrar las preocupaciones sobre su desarrollo y, en resumen, poner esperanzas en el nuevo hijo.

Evaluación rápida de la topografía de pérdida de visión macular utilizando un nuevo analizador de campo con ayuda de un ordenador

Manfred Mackeben, Ph.D.; August Colenbrander, M.D.

M. Mackeben. The Smith-Kettlewell Eye Research Institute, 2232 Webster Street, San Francisco, CA 94115, USA-email:mm@skivs.ski.org A. Colenbrander. Dept. of Ophthalmology, California Pacific. Medical Center, 2340 Clay Street, San Francisco, CA 94115, USA

Las maculopatías, en especial la degeneración macular senil (DMS), progresan topográficamente, y la forma y extensión del área lesionada de la retina varía mucho de un paciente a otro. Se ha demostrado que los pacientes con DMS pueden compensar su pérdida de visión practicando la "visión excéntrica", pero una mayoría de ellos necesita instrucciones y entrenamiento específico (Nilsson y Nilsson, 1986). Esta es la razón por la cual el especialista de atención ocular debe conocer la topografía de pérdida de visión de cada paciente concreto.

Las medidas más fiables de esta clase pueden obtenerse utilizando un oftalmoscopio láser (scanning), pero la disponibilidad y el coste de estos dispositivos son prohibitivos para la mayoría de los facultativos. La perimetría regular puede servir a este propósito, pero se puede tardar mucho tiempo si se hace con el suficiente cuidado.

Durante los últimos años hemos desarrollado una forma rápida y asequible de hacer lo mismo con una precisión aceptable y a un coste mucho menor en un microordenador (Commodore Amiga, véase Mackeben y Colenbrander, 1994). Más recientemente hemos transferido esta prueba a la familia de ordenadores compatibles IMB. El programa requiere sólo el hardware estándar y funciona con el sistema operativo "Windows 95". El objetivo de la prueba es encontrar entre 1 y 5 puntos en la retina del paciente (o en el campo visual) con las características adecuadas para convertirlos en "candidatos" a zonas retinianas de elección (LRP) durante la visión excéntrica, en especial durante la lectura.

Durante el procedimiento de ajuste unitemporal, el programa calibra el tamaño del área de representación y, por tanto, permite el uso de una amplia variedad de monitores. Debido a su aplicabilidad a la lectura y a la cantidad de literatura existente, los blancos estándares utilizados para las pruebas son letras aisladas del grupo Sloan. La tarea consiste en el reconocimiento de la letra y la duración estándar del estímulo es de 1/4 de segundo.

Los estadios de defecto de la prueba proporcionan rutinas para:

1.
Una cartografía general automática completa de 33 localizaciones en un campo de 16 grados de diámetro, que puede complementarse y 8 localizaciones extra a 1 grado de excentricidad alrededor de la fóvea. Puede complementarse con una exploración adicional de 9 localizaciones alrededor de cualquier punto elegido por el examinador.
2.
La determinación de un umbral en cualquier posición elegida utilizando un procedimiento en escalera.
3.
Una exploración controlada manualmente donde el examinador determina la posición probada mediante el movimiento del ratón del ordenador.
4.
Una prueba de cualquier posición "candidata" utilizando palabras de 3 a 5 letras.
Es importante observar que el primer estadio puede proporcionar por sí solo datos valiosos relativos a la afección específica del paciente dé 3 a 4 minutos.

Para quienes quieran abordar cuestiones clínicas o de investigación más específicas, el programa permite una amplia variedad de acomodaciones de la "rejilla" de las localizaciones probadas y los otros parámetros, como los tamaños de las letras, el contraste de la letra y la duración de los estímulos.

Dada la corta duración de la prueba, la incomodidad y la fatiga del paciente se mantienen al mínimo. El programa se basa en la capacidad de los sujetos para mantener fija la mirada, incluso en ausencia de fijación foveal. Esto se consigue mediante el uso de un modelo de fondo especial que proporciona señales periféricas que ayudan a los sujetos a controlar su propio movimiento de ojos. Estudios piloto han demostrado que incluso la mayoría de los pacientes con escotomas maculares absolutos (con inclusión de la fóvea) pueden hacerlo con precisión suficiente (Mackeben y Colenbrander, 1993).

El rendimiento se mide por las respuestas verbales del sujeto, que teclea el examinador. Los datos se introducen directa y automáticamente en una base de datos del paciente. Los ficheros de datos nuevos, así como los registrados previamente, pueden recuperarse instantáneamente y verse en la pantalla del monitor, imprimirse o copiarse en disco.

El interface y la estrategia del programa están diseñados para su fácil manejo y pueden ser utilizados por una enfermera o un técnico, de modo que el especialista oftalmólogo pueda dedicar más tiempo a la interpretación de los datos en vez de a recogerlos.
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El uso de una lente de contacto con iris artificial en el tratamiento de un coloboma de lente, iris y retina bilateral anterior a la implantación de dispositivos de baja visión

Ana M.a Pérez

University of Houston. College of Optometry Lightouse 3602 W. Dallas 77019. USA

Resumen

Una muchacha de 13 años de edad, deficiente visual, con visión monocular de 13 años de edad con un coloboma de lente, iris y retina bilateral recibió un tratamiento eficaz con una lente de contacto especial de iris artificial. Este caso es único, pues ilustra la rehabilitación visual de un paciente de baja visión por medio de la maximización de la agudeza visual, la función visual y cosmética sin el uso de aparatos ópticos sofisticados (e.d. telescopios, microscopios, etc.)

Una evaluación externa reveló pupilas de cerradura bilaterales que descubrían una catarata congénita fuera del eje y un coloboma de lente. La queja de la paciente en relación con el deslumbramiento y la fotofobia se consideró secundaria a la difracción de la luz procedente de la catarata y del cierre incompleto del iris. Una lente de contacto con iris artificial especialmente diseñada alivió de modo efectivo estas molestias. Además, esta lente de contacto proporcionó una agudeza visual mejor que una lente de contacto clara con la misma potencia de dioptrías. Se le recetaron gafas de policarbonato por encima de la corrección, con objeto de que sirvieran de protección.

Al maximizar la función visual de esta paciente con corrección convencional, se logró una disminución en la tensión visual y se redujeron al mínimo las modificaciones ambientales. A medida que evolucionen sus objetivos visuales y necesidades profesionales, puede incorpararse el uso de sistemas ópticos de baja visión. El logro de la mejor imagen retiniana posible es un componente clave antes de trabajar con dispositivos ópticos más sofisticados en baja visión. De este modo, el aumento necesario se reduce al mínimo, aumentando, por consiguiente, las posibilidades de éxito.

Rehabilitación de la baja visión en el marco de un hospital

Ana M.a Pérez

University of Houston. College of Optometry/Lighthouse. 3602 W. Dallas. 77019 USA

Muchos países han sido capaces de crear un servicio de rehabilitación para las personas con problemas visuales. Se han amoldado para adaptar las distintas profesiones posibles a la economía nacional. Este cartel no es para presentar la forma en que se trabaja con la baja visión sino para demostrar cómo se podría aplicar la rehabilitación de la baja visión en el marco de un hospital. Intenta emular un modelo que propusieron el doctor Robert Massof y otros en el Instituto del Ojo Wilmer de la Facultad de Medicina de Johns Hopkins y que se aplica en los Servicios de Rehabilitación de la Visión de la Facultad de Medicina de Baylor gracias a los esfuerzos de los profesores y los miembros del personal de la Facultad de Optometría de la Universidad de Houston. Este modelo proponía ciertas estructuras para rehabilitar la baja visión como una subespecialidad de la medicina de rehabilitación. Utiliza los recursos que suele haber en un hospital y los integra en la rehabilitación de la baja visión. La ventaja de este tipo de entorno es que resulta muy accesible a los jugadores del equipo de rehabilitación de la visión.

Para ilustrar algunas de las semejanzas que se han encontrado entre la rehabilitación de la baja visión y la rehabilitación médica, podemos considerar que un médico dedicado a la atención oftalmológica tiene una función semejante a la de un psiquiatra. En este caso, el objetivo de la rehabilitación es determinar el potencial visual evaluando la lesión y tratando la discapacidad. El profesor de rehabilitación de la visión desempeña un papel muy parecido al del terapeuta ocupacional. Una de las tareas más importantes del terapeuta ocupacional es aplicar las técnicas de adiestramiento, que son fundamentales para poder utilizar con éxito la mayor parte de los dispositivos ópticos, si no de todos. Por ejemplo, la utilización del adiestramiento de la visión excéntrica en la rehabilitación de la visión de pacientes con maculopatía ligada a la edad. También es importante que garanticen la conformidad del paciente con el programa de adiestramiento y que informen al médico cuando el adiestramiento se ha estancado. Entonces se pueden introducir modificaciones al programa para fomentar el progreso continuo. Otro profesional importante es el instructor de orientación y movilidad, cuya función se puede asimilar a la del terapeuta físico y que enseña al paciente nuevas técnicas para que se pueda mover con independencia con o sin la ayuda de dispositivos ópticos tales como telescopios o prismas.

Se proporcionará una descripción de las personas que pueden desempeñar un papel fundamental en la prestación de servicios de rehabilitación y de la forma en que estos profesionales unen sus conocimientos para proporcionar al paciente el nivel más elevado de cuidados de calidad y también se hablará de las dificultades que se han encontrado en la evolución de este modelo. Se tratarán temas de personal, inventarios, espacio y facturación con el fin de establecer un programa de rehabilitación de la baja visión en una clínica oftalmológica que ocasione unos gastos y unas alteraciones mínimas. También, se incluye en la discusión los ingresos y garantías previstos en un modelo multidisciplinar.

En resumen, se espera que este modelo sirva de ayuda para desarrollar las oportunidades de que los pacientes tengan mayor acceso a una rehabilitación de la visión multidisciplinar en el marco de un hospital.

Medida de la agudeza visual en niños e infantes afectados por enfermedades oftálmicas graves con o sin discapacidades psicomotoras
L. Pinello, M. E. Zannin, S. Opassi, P. Caldironi y F. Zacchello

L. Pinello, M. E. Zannin, S. Opassi, F. Zacchello.

Departamento de Pediatría, Universidad de Padua, Italia P. Caldironi. Fundación Robert Hollman, Padua, Italia.

La evaluación de la visión en infantes y niños preverbales necesariamente requiere el uso de estrategias especiales.

El procedimiento con Tarjetas de Agudeza Teller consiste en un método cuantitativo para la medición de la agudeza de resolución en bebés, y niños pequeños y es empleado tanto con propósitos clínicos como de investigación. Las retículas varían en frecuencia espacial desde 38.00 hasta 0.32 ciclos/cm. en pasos de aproximadamente medio-octavo.

Niños con visión gravemente restringida pueden requerir desde 10 a 15 minutos por ojo.

Los autores informan sobre los resultados de este método empleado en 29 niños afectados por una patología ocular seria con o sin deficiencias psicomotoras. A todos los niños se les sometió a un examen oftalmológico completo y resultaron estar afectados por varias patologías oculares: atrofia del nervio óptico, cataratas congénitas bilaterales, aniridia congénita, miopía elevada, albinismo óculo-cutáneo, etc.

La primera medición tuvo lugar cuando los niños tenían edades comprendidas entre los 6 y los 144 meses (la edad media era de 44.37 meses). La agudeza de resolución se midió con el método de Tarjetas de Agudeza de Teller (Vistech), en 25 casos en visión binocular y en 8 casos en visión monocular.

Nueve niños demostraron tener un deterioro significativo en el desarrollo psicológico y motor.

La agudeza de resolución visual varió desde 0.23 cy/deg hasta 9.60 cy/deg con un intervalo de reducción de 1.60 (1/2 octavo) a 12.70 (5 octavo) cy/deg (reducción media de 6.57 cy/deg) en comparación con el valor correcto para la edad en cuestión.

Catorce de los niños estaban siguiendo un programa de rehabilitación en la Fundación Robert Hollman en Padua.

En nueve de los niños se llevó a cabo un seguimiento que duró entre 1 y 8 meses: mejoró la agudeza visual en ocho de estos niños y no se modificó en uno de ellos.

Los autores concluyen que este método puede ser útil en el trabajo clínico para mejorar la evaluación del funcionamiento visual diagnóstico y el pronóstico en niños preverbales con o sin deficiencias cognitivo-linguísticas y psicológicas que no pueden ser evaluados por otros métodos. Es más, este método proporciona indicaciones indispensables para la rehabilitación visual durante el primer año de vida, durante el cual la estimulación visual alcanza su máximo.

Diagnóstico motor cuantitativo con niños ciegos y deficientes visuales

A. M. Reimer, M. Siemonsma-Boom y B. Smits-Engelsman

Fisioterapeutas pediátricos Bartiméus, Postbox 1003, 3700 BA ZEIST, The Netherlands

Resumen

Hace algunos años comenzamos el inventario en los Países Bajos de los datos motométricos de las destrezas motoras generales y finas de los niños ciegos y deficientes visuales con respecto a los niños con visión normal.

En el último estudio sobre destreza manual, recogimos datos de 70 niños deficientes visuales y ciegos (de 6 a 11 años de edad) y un grupo de control de 70 niños con visión.

Se seleccionaron varias tareas de destreza manual de complejidad variable. Son acciones manipulativas precisas y de realización rápida para los niños ciegos y los deficientes visuales.

Métodos

Se utilizaron elementos especialmente adaptados de los tests siguientes:

Test de Coordinación de Movimientos Generales (Wiegersma et al, 1988), Evaluación del Movimiento para Niños (Henderson y Sugden, 1992), Test de Sensibilidad Cinestésica (Laszlo, 1985).

*
colocar anillas
resultados:
*
ensartar cuentas
resultados:
*
fijar monedas
resultados:
*
pasar cintas
*
enroscar tuercas en tornillos
*
apuntar
*
tarea de agudeza cinestésica
*
tarea de percepción y memoria cinestésica
Las habilidades de destreza manual de los niños con visión normal, deficientes visuales y ciegos difieren motométricamente y motoscópicamente.

El cartel utilizará gráficos para ilustrar los resultados detallados de las líneas de desarrollo para cada tarea comparable. Se observan diferencias entre los grupos dependiendo del grado de dificultad introducido a través de más dimensiones, el tacto y la percepción espacial.

Resultados motométricos: como media, el tiempo necesario para completar tareas con un componente temporal disminuye a medida que el niño se hace mayor.

Resultados motoscópicos: se observaron diferencias entre los grupos, estas diferencias se relacionaban con la orientación hacia la línea media en el grupo con deficiencia visual y con el asimiento en el grupo de niños ciegos.

Los tests mencionados pueden servir como medio de valoración dentro de la intervención pediatrica-fisioterapéutica. Esto en la expectativa de que una mejora de la calidad y la cantidad de las habilidades perceptivo-motoras tenga una influencia favorable en la actuación diaria y el desarrollo del niño. Como resultado, la intervención pediatrica-fisioterapéutica puede contribuir a la prevención secundaria de la deficiencia del niño ciego y con problemas visuales, de manera que el niño esté equipado más adecuadamente en su lucha por encontrar su propio lugar en la sociedad.
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Las condiciones de movilidad en personas ciegas de edad avanzada: resultados de entrevistas realizadas antes y después de la cirugía de cataratas

Helena Meló, Alzira Delgado, Djalma Moreira Filho , Newton Kara José

Universidade Estatual de Campiñas – UNICAMP Disciplina de Oftalmología – FCM CEP 13.083-970 - Campiñas - Sao Paulo – Brasil.

En los países en vías de desarrollo, los servicios públicos tanto sociales como médicos, no han prestado la debida atención a las condiciones de dependencia y aislamiento que padecen las personas ciegas de edad avanzada.

Se realizó un estudio prospectivo, centrado esencialmente en actividades relacionadas con la orientación y la movilidad, al objeto de verificar los posibles cambios en las actividades diarias y sociales entre un grupo de personas (>50 años) con ceguera a causa de cataratas seniles. El principal objetivo de este estudio era comprobar el grado de independencia conseguida una vez recuperada la visión.

Se realizó un seguimiento de 117 pacientes que provenían de zonas en las que no se registraban cataratas y que comprendían 9 ciudades del estado de Sao Paulo, Brasil. Se elaboró un cuestionario y se entrevistó a cada paciente ciego dos semanas antes de la intervención quirúrgica de cataratas, repitiéndose la entrevista a los 6 meses de la intervención.

Tras una auto-evaluación de la agudeza visual, se seleccionó a los pacientes que requerían cirugía y fueron intervenidos en su lugar de origen. Posteriormente, se contactó con los pacientes a través de una carta, enviada por los servicios sociales locales, citándoles para un segunda entrevista. En la fecha prevista, se realizó una exploración oftalmológica completa para actualizar la graduación de las gafas e identificar cualquier tipo de complicación postoperatoria.

De los 117 pacientes, el 55.6% eran mujeres (edad media, 73.1 años). El 91.2% de estos pacientes contaba con unos ingresos mensuales <100$USA. El 41.0% eran parejas casadas y el 46.2% había enviudado. El 84.6% procedía de zonas urbanas y el 81.2% vivía con su familia. El 51.3% no sabía leer; el 57.3% estaba jubilado y el 36.8% dependía económicamente de su familia.

Todos los pacientes eran ciegos (agudeza visual <0,2) antes de la cirugía. El 85.5% de ellos sabía que tenía cataratas, aunque el 83.8% desconocía qué tipo de catarata; el 83.8% había sido sometido, al menos, a una revisión ocular antes del estudio; el 18.8% presentaba además otro tipo de deficiencia, observándose sordera en el 14,6% de ellos.

La segunda entrevista se realizó a 75 pacientes (64.1%). En el 28.4% de ellos se observó una agudeza visual final <20/50, y en el 71.6% >20/40.

Los análisis estadísticos para comparar los resultados anteriores y posteriores a la intervención quirúrgica, se realizaron con ayuda del Test de Significación de Me Nemar. La mejora fue estadísticamente relevante en las siguientes actividades de movilidad y orientación: caminar sin compañía, salir de compras, evitar cualquier tipo de obstáculo, cruzar la calle, subir y bajar escaleras y evitar el choque con otros peatones. Ahora se sentían más seguros, por lo que había disminuido su temor a perderse, caerse, y lastimarse durante las actividades diarias. No se detectaron cambios significativos respecto a las actividades relacionadas con ver televisión, leer, limpiar, cocinar, cuidados personales y ocio.

Al considerar las ventajas previamente citadas, como la mejoría del estado de salud general, se obtuvo la siguiente información por parte de los sujetos: ausencia de cambios económicos, el 94.7%; ausencia de cambios sociales, el 66.7%; y un 66.7% manifestó sentirse psicológicamente mejor.

Comparación entre diferentes tests de agudeza visual en niños de 0 a 6 años de edad

A. Rydberg, B. Ericson, G. Lennerstrand, L.JacobsonyE. Lindstedt

Tomteboda Resource Centre, Box 1313, S-171 25 Solna and the Dept. of Ophtalmology, Karolinska Institute, Huddinge University Hospital, S-141 86 Huddinge, Sweden

Introducción

Es importante detectar la baja visión en una etapa temprana de la vida, para diagnosticar de forma adecuada el problema y comenzar el tratamiento y la adaptación. Ésto requiere una variedad de pruebas para evaluar la función visual a una edad temprana. El objetivo del estudio fue evaluar la Habilidad y validez de las diferentes pruebas, para determinar a qué edad se podrían aplicar con fiabilidad y comparar los valores de agudeza visual de diferentes pruebas, agrupadas para probar la agudeza visual de detección, de retícula y de reconocimiento. Se pasaron las pruebas a un total de 153 niños y 35 adultos. Se dividió a los niños en tres grupos 1) visión normal (62), 2) visión reducida debido a una enfermedad ocular (44) y 3) amblioplía estrábica (47). Se dividieron también en tres grupos de edad a) 0-1,5 años, b) 1,5-3,75 años y c) 3,75-6 años.

Materiales y métodos

Se utilizaron las siguientes pruebas de agudeza visual de lejos: Stycar rolling balls (bolas rodantes de Stycar), Stycar toys (juguetes de Stycar), BUST-D symbol test (test de símbolos de BUST-D), LHsymbols and Une test (test LH de símbolos y líneas), Sheridan Gardiner single letters (letras aisladas de Sheridan Gardiner y el test HVOT. Las pruebas de visión de cerca fueron: Preferential looking (mirada preferencial) (procedimiento de agudeza visual por tarjetas), y las tarjetas de juego de BUST y de LH, los símbolos agrupados LH y la prueba de visión de cerca de Ffooks y las letras aisladas de Sheridan y Gardiner. La visión de contraste se probó con el test LH, y también se probó la capacidad de detectar uvas, arroz inflado y fibras de azúcar sobre un fondo blanco y negro.

Resultados

A los niños más pequeños del grupo sólo se les pudo probar con el Stycar rolling balls, la capacidad de detectar las uvas, el arroz inflado y las fibras de azúcar blancas y negras, así como la mirada preferencial (PL). Estas pruebas se refieren a la agudeza visual de detección y de resolución y no a la agudeza de reconocimiento. De acuerdo con el manual del Styca rrolling balls un niño de 6 meses debería ver la bola de 0,62 cms de diámetro y a los 8 meses la de 0,31 cms de diámetro. Algunos de los niños con baja visión y con ambliopía estrábica alcanzaron valores por encima de lo normal y algunos de los niños con visión normal daban una visión reducida en esta prueba de acuerdo al manual. En la prueba de las fibras de azúcar blancas y negras sobre fondo blanco y negro, para los niños con enfermedades orgánicas era muy difícil ver las fibras de azúcar blancas sobre fondo blanco y las de azúcar negra sobre fondo negro, pero el 50% de estos niños más pequeños con ojos normales tenían también dificultades. Con el PL (mirada preferencial) todos, excepto uno de los niños con visión normal, tenían valores de agudeza visual dentro de la norma de la edad. Sin embargo, también era este el caso en más del 50% de los niños con enfermedades orgánicas y, en consecuencia, en estos niños no se habría descubierto la visión reducida.

A los niños mayores de 1,5 años se les pudo examinar con más tests. En cuanto a la agudeza visual de detección determinada con las bolas rodantes de Stycar, todos los niños mayores con visión normal y con ambliopía estrábica pudieron ver la bola más pequeña, de 0,2 cms. de diámetro y así pudieron hacerlo la mayoría de los niños con baja visión.

Con respecto a la agudeza de resolución y a una comparación de PL con los símbolos alineados de LH, había una sobrestimación de la agudeza de retícula en casi todos los pacientes de todos los grupos (Fig. 1). La razón entre los valores de PL y los símbolos de LH varió entre 1-12, siendo la más alta en los niños amblíopes. Con respecto a la agudeza visual de reconocimiento una comparación entre el test de la línea de LH y el HVOT mostró una buena correlación entre ambos. Lo mismo se encontró entre los símbolos aislados de LH y el test de BUST. En cuanto al HVOT y al test de la línea LH, el niño más pequeño al que se pudo probar fue de 2 años y 5 meses. Con el test de símbolos aislados de LH el niño más pequeño era de 2 años, y con el BUST 1 año y 9 meses.
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Fig. 1: La PL (agudeza visual de red) trazada en contraste con las agudezas visuales de reconocimiento de lejos. Cada circulo pequeño representa un paciente. Los círculos más grandes representan 2 pacientes y los círculos negros 3 ó más pacientes. La línea de puntos representa la línea de igualdad entre los tests. Los valores para la PL se dan tanto en equivalentes Snellen como en ciclos/grado.

Comentarios y conclusiones

Se obtuvieron diferentes valores de agudeza visual dependiendo de si se estaba probando la agudeza de detección, resolución o reconocimiento.
Se halló una alta correlación entre el test de la línea de LH y el test HVOT y entre el de símbolos aislados de LH y el test de BUST. La agudeza de retícula es generalmente más alta que las agudezas medidas por el optotipo. La relación entre los símbolos de la PL y de LH varían y, por lo tanto, nuestra opinión es que es imposible dar un factor de correlación entre las agudezas de la PL y de reconocimiento. La PL, en consecuencia, no se puede utilizar como un test de selección para la detección de la ambliopía y de la baja visión debida a enfermedad ocular. Las bolas rodantes de Stycar no dan sino una estimación muy burda de la función visual. Algunos niños deficientes visuales daban unos valores muy bajos de agudeza con los optotipos y los símbolos y unos valores de agudeza mucho mejores con los tests de retícula, rindiendo de forma excelente con las bolas rodantes de Stycar. Ninguno de los tests disponibles para niños por debajo de los 18 meses de edad es fiable para la detección de la baja visión, y por lo tanto no es posible diferenciar entre niños con ojos normales y aquellos que tienen enfermedades orgánicas a esta edad, con los tests disponibles en la actualidad. También es importante ser conscientes del desarrollo normal de la visión. No se pueden obtener valores de agudeza adecuados hasta que pueda probarse la agudeza de reconocimiento. No obstante, las agudezas de detección y resolución nos dan información útil sobre la capacidad visual total del niño y por lo tanto pueden explicar por qué un niño pequeño deficiente visual puede funcionar muy bien en algunas tareas y de forma radicalmente diferente en otras situaciones.
El cuidado de la baja visión en ancianos con especial atención a la lectura

B. Sadowski, A. Grüb, S. Trauzettel-Klosinski

Low Vision Clinic of the Univ. Eye Hospital, Dept. of Neuroophthalmology and Pathophysiology of Vision. D-72076 Tuebingen, Alemania.

Introducción

En nuestra sociedad la gente envejece y muy a menudo se ve afectada por minusvalías que les conducen a la inmovilidad. La lectura es uno de sus pasatiempos principales, siendo además de gran importancia para su integración social e independencia.

Los dos aspectos abordados en esta investigación fueron la capacidad de lectura de los ancianos y la disponibilidad de ayudas para la lectura.

Pacientes y método

En este estudio participaron 77 ancianos (6 hombres y 71 mujeres, de edades comprendidas entre los 77-94 años), procedentes de distintos centros de custodia. Los sujetos fueron seleccionados aleatoriamente por los directores de 3 centros independientes. Los criterios de exclusión fueron enfermedades orgánicas extensas y déficit cerebral constitucional.

Los datos de pacientes se recogieron a través de un cuestionario, incluidos los antecedentes oftalmológicos, familiares y sociales. Se prestó una especial atención a la agudeza visual cercana, a la capacidad de lectura, a la motivación y a las ayudas personales para la lectura. Otras preguntas importantes estuvieron relacionadas con las enfermedades generales, la medicación, los contactos sociales dentro y fuera de dichos centros y la profesión anterior del paciente.

Si los sujetos no podían leer los caracteres de un periódico con sus propias gafas, se evaluaba el efecto de un aumento y se determinaba el factor de amplificación (optotipos de lectura de Zeiss).

Resultados

El 55% de los sujetos disponía de ayudas visuales adecuadas (AVA). El 45%, sin embargo, no podía leer los caracteres del periódico con sus propias ayudas para la lectura (es decir, disponían de ayudas visuales inadecuadas [AVI]) (Fig. 1). Sorprendentemente, el 91 % de los que disponían de ayudas visuales inadecuadas lograron recuperar su capacidad de lectura con el aumento adecuado (Fig. 2). El análisis del factor de amplificación demostró que la simple disponibilidad de un dispositivo de aumento (p.ej.: gafas esféricas "+", lupas manuales, etc.)lograba resultados satisfactorios en el 77% de los sujetos cuyas ayudas visuales previas eran inadecuadas.

Conclusión

Muy a menudo, las ayudas para la lectura no son suficientes en personas de edad avanzada. Hoy en día se dispone de diversos dispositivos de aumento que pueden ser muy útiles en la mayoría de los casos. Con este tipo de apoyo, las personas de edad avanzada podrían recuperar su calidad de vida, su independencia y su integración social, con la consiguiente reducción de los costes asistenciales.
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Fig. 1. Capacidad de lectura del conjunto de sujetos investigados, con sus propias ayudas para la lectura.

"AVA" = Ayuda Visual Adecuada, capacidad para leer los caracteres de un periódico con sus propias ayudas para la lectura.

"AVI" = Ayuda Visual Inadecuada, incapacidad para leer los caracteres de un periódico con sus propias ayudas para la lectura.
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Fig. 2. Capacidad de lectura potencial con la ayuda de un dispositivo de aumento en sujetos que disponían de ayudas visuales inadecuadas.
Integración de los niños con baja visión en los centros ordinarios de Ghana

James M. Sambian

Ghana Society for the Blind, P.O Box 3065, Accra, Ghana

Introducción

En Ghana existen dos internados para ciegos que acogen a un total de unos cuatrocientos niños. La historia de la educación de los discapacitados visuales en Ghana, que se remonta a hace más de cincuenta años, pone de manifiesto que los niños con algún tipo de discapacidad visual y los niños totalmente ciegos eran educados de la misma forma, es decir, los niños admitidos en el colegio se veían obligados a utilizar braille para aprender y comunicarse (leer y escribir).

Hoy en día, se calcula que 25.000 niños tienen algún tipo de discapacidad visual en Ghana, de los cuales entre un 60% y un 80% padecen baja visión. Ante la necesidad de ayudar en lo posible a estos niños, entre otras cosas, para que disfruten de las mismas oportunidades, próximamente se pondrá en marcha, desde el nivel educativo básico, un Programa de Educación Integrada con el que se pretende compensar el atraso de los más de 23.000 niños discapacitados visuales que no asisten al colegio debido a la falta de plazas disponibles o a otros factores.

Objetivo

Poner la educación al alcance de los niños con baja visión en Ghana.

Objetivos concretos

—
Integrar a los niños con baja visión en los centros ordinarios de educación primaria de Ghana.
—
Dotarles de apoyo técnico y material sirviéndonos de los recursos humanos y materiales existentes en el país.
—
Ofrecerles consejo sobre orientación profesional.
Beneficios sociales y educativos
Esperamos que la integración de los niños con baja visión en los centros ordinarios traerá como resultado los siguientes beneficios:
—
mejora en la comunicación y en las relaciones sociales entre los niños discapacitados visuales y sus compañeros videntes;
—
la sociedad comprenderá mejor las limitaciones y capacidades de los niños con baja visión;

—
proporcionar al niño las destrezas y los conocimientos necesarios para afrontar las actitudes de los demás;
—
animar a la sociedad para que desempeñe el papel que le corresponde en la educación y el bienestar general del niño con baja visión;
—
la experiencia del niño será mucho mayor, ya que podrá relacionarse con una comunidad mucho más amplia, en lugar de con una comunidad restringida.
Por dónde empezar

El programa empezará como un proyecto piloto en un distrito del país y tendrá una duración de dos años. Posteriormente se extenderá a los 109 distritos restantes.

A quién concierne el programa

—
Los responsables de la política a nivel gubernamental, (ministerios de Educación, Sanidad, Asuntos Sociales, Desarrollo de la Comunidad, gobernadores de los distritos y líderes de opinión).
—
Profesores, directores de colegios, profesores que trabajan en distintos centros, profesores itinerantes, asistentes sociales sanitarios de la comunidad y las familias de los discapacitados visuales.
—
ONG locales, por ejemplo, Ghana Society for the Blind, Ghana Association of the Blind y 31st December Womens' Movement.
—
ONG extranjeras, por ejemplo, Christoffel Blindenmission (CBM), Sight Savers International (SSI) y Helen Keller International.
Formación del personal

Se organizarán seminarios y talleres para las diversas categorías de personal que tomen parte en el programa.

(Véase A QUIÉN CONCIERNE EL PROGRAMA)

Identificación, selección y ubicación

Son cinco las categorías de personas que pueden identificar a un niño con baja visión: la familia, el profesor, la asistente social sanitaria, el propio niño y otras personas.

El examen clínico incluye: reconocimiento, diagnóstico, tratamiento, refracción, graduación y dotación de ayudas ópticas para la baja visión. Este examen lo realizarán representantes del Ministerio de Sanidad.

Antes de ubicar a los niños, los profesores de Educación Especial evaluarán sus necesidades desde una perspectiva funcional y educativa, para asegurarse de que recibirán la formación necesaria tanto para utilizar al máximo la visión disponible como para aprender a usar correctamente las ayudas para la baja visión.

Conclusión

La totalidad del proceso de aprendizaje en un centro integrado depende en gran medida del niño con baja visión. Sin embargo, si los profesores, los padres y demás personas clave no están bien informados o no son lo suficientemente comprensivos o flexibles, las consecuencias podrían ser muy graves.
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Fig. 1: Identificación, selección y ubicación del niño con baja visión.
Mejora de la sensibilidad al contraste con filtros en pacientes con deficiencia visual

Sun Bao-Chen, M.D., Ding Chung-ging, M.D.

Beijing Institute of Ophthalmology Capital University of Medical Science 17 hou Gou Lañe, Chong Nei Street, Beijing 100730. P.R. of China

En el presente estudio, hemos utilizado filtros amarillos y rojos (HOYA, Inc. Japón), y el equipo VCTS 6000 (Vitech Consultants Inc. EE.UU.) para probar la SC con y sin filtro de ambliopía (40 ojos), atrofia óptica (34 ojos), glaucomá (30 ojos) y retinosis pigmentaria (30 ojos). Sobre la base de los valores SC encontrados, se realizó un ensayo ¿por pares para llevar a cabo el análisis estadístico (paquete de equipo lógico Systat), y se elaboró el significado del cambio de SC, sensibilidad al contraste, en la rehabilitación visual del paciente con baja visión.

1.
Ambliopía. Tanto los filtros amarillos como los rojos podían mejorar significativamente la SC en las cinco frecuencias espaciales.
2.
Atrofia óptica. El filtro amarillo podía mejorar la SC a 1,5, 3, 6 y 12c/grado. El filtro rojo no podía mejorar la SC para ninguna frecuencia espacial.
3.
Glaucomá. El filtro amarillo podía aumentar significativamente la SC a 1,5, 3 y 6c/grado. El filtro rojo podía mejorar la SC en el máximo de la curva (3c/grado).
4.
Retinosis pigmentaria. El filtro amarillo podía mejorar la SC a 1,5, 3 y 6c/grado, y el filtro rojo podía aumentar la SC a 1,5 y 6c/grado.
Con los filtros, la mejora de la SC en las frecuencias espaciales inferiores y el máximo implican el aumento de movilidad, así como la posibilidad de reconocer caras e impresión de letras de cuerpo reducido, así como la capacidad de comunicación cara a cara del paciente con baja visión. Las mejoras son de gran importancia para la movilidad y la adaptabilidad del paciente con baja visión en la vida diaria.

El aumento de SC con el filtro amarillo es mayor que el del filtro rojo, y tiene menos interferencias de visión de los colores. Los filtros amarillos podrían ser utilizados como una ayuda visual no óptica para la rehabilitación visual de los pacientes con baja visión y ciegos con atrofia óptica, glaucomá, retinosis pigmentaria y ambliopía. De los 11 millones de personas con defectos visuales en China, 3,2 millones se hallan en necesidad de servicio de rehabilitación visual. Con el desarrollo de la economía y el aumento del nivel de vida, cada vez más pacientes con baja visión están demandando diversas ayudas visuales con el propósito de rehabilitación visual, y se precisa necesariamente de estudios pertinentes.
Protección eficaz contra el deslumbramiento para las personas con baja visión mediante gafas con filtro especial

Gerhard Troberg y Anna-Maija Alatalkkari

Finnish Federation of the Visually Handicapped. Mákelánkatu 50 - 00510 Helsinki, Finland.

En Finlandia, país del norte europeo situado a una latitud de 60-70 grados, el sol está muy bajo en el cielo en casi todas las estaciones. Por lo tanto, el deslumbramiento es un fenómeno normal y causa más inconvenientes que en los países meridionales, donde el sol está más alto. A pesar de la prescripción de lentes con un filtro correcto a nuestros usuarios, el problema del deslumbramiento no puede resolverse si no se presta una atención suficiente a la montura de las gafas con filtro.

El autor presenta cuatro métodos para evitar el deslumbramiento incómodo y discapacitante causado por la luz procedente de arriba y de los lados.

A.
Protectores contra deslumbramiento del material de la montura, con forma individual adaptada a la cara del paciente
Ventajas

*
Pueden utilizarse los tipos más apropiados de lentes con filtro.
*
Los protectores pueden bloquear completamente la transmisión de la luz (protectores negros).
*
Los protectores pueden tener el color que se desee, por ejemplo, utilizando lentes coloreadas.
Desventaja

*
Relativamente caros, por ser fabricados a mano.
B.
Protectores contra deslumbramiento de cuero, con la forma mencionada en A.
Ventaja

*
Los protectores pueden estar muy ajustados e impedir la penetración del aire frío, así como la entrada de aire en general, por ejemplo, para las personas con ojos secos.

Desventaja

*
Limitación del campo visual.
C.
Gafas protectoras normales para el trabajo y el ocio
Ventaja

* Económicas.
Desventaja

* Protección y ajuste no perfectos.
D.
Gafas de sol modernas con buena protección por encima y en los lados, provistas también de correcciones de refracción
Ventaja

*
Acordes con la moda.
Desventaja

*
Las propiedades de filtro de las gafas no pueden cambiarse.

*
Caras.
Los distintos tipos de gafas con filtro recomendadas por el autor se presentan con fotografías a modo de ilustración. Han demostrado una eficacia especial en casos difíciles de retinosis pigmentaria, distrofia, atrofia gyratta, acromatopsia, albinismo y aniridia.
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En esta obra, dividida en dos volúmenes, se recogen las ponencias y pósters presentados en la Conferencia Internacional sobre Baja Visión, Visión'96, celebrada en Madrid. Se expusieron un total de 140 ponencias en las diversas mesas redondas, en las que se abordaron temas tales como rehabilitación visual, las últimas ayudas para la baja visión o las distintas técnicas empleadas para el entrenamiento de la lectura. Los profesionales que acudieron a este encuentro internacional aportaron nuevos enfoques y generaron interesantes conclusiones en torno al complejo campo de la baja visión.
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