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Como los lectores interesados saben, la primera Conferencia Internacional sobre Baja Visión tuvo lugar en Asilomar (California, EEUU), en 1986. A partir de la tercera (Melbourne, Australia, 1990) se celebran con periodicidad trienal, y desde 1996, fecha en la que se constituyó la International Society for Low Vision Research and Rehabilitation (ISLRR) (Sociedad Internacional para la  Investigación y Rehabilitación en Baja Visión), es esta asociación la que convoca y organiza la Conferencia. La octava  edición de este evento, el más importante sobre baja visión, se ha desarrollado en el Centro de conferencias The Queen Elizabeth II, de Westminster (Londres). Se reunieron 1.200 delegados de 69 países (aproximadamente 400 del Reino Unido).

El Royal National Institute for the Blind (RNIB) ha organizado el congreso más numeroso que de este tipo se ha llevado a cabo. El RNIB es la institución de carácter benéfico más antigua del Reino Unido. Ha contado con la colaboración de Action for Blind People y Guide Dogs for the Blind Association, fundadas ambas hace más de 100 años. La ceremonia inaugural contó con la presencia del Duque de Westminster, Presidente del RNIB, Aries Arditi (Presidente de la ISLRR), Colin Low (Presidente de la Unión Europea de Ciegos) y William Rowland (Presidente de la Unión Mundial de Ciegos). El cambio que se está produciendo en el tema de la baja visión ha hecho que, de ser una disciplina aislada, pase a integrarse en colectivos más amplios, que se agrupan para consolidar sus necesidades y demandas. En la participación colectiva se pretende encontrar una oportunidad para aunar y establecer las estrategias de consecución de sus objetivos. En sus discursos de presentación dejaron patente el nuevo modelo de atención que reclaman y que parte de una consideración como ciudadanos de pleno derecho. 

La lista de conferenciantes fue muy amplia y variada, destacando: el Profesor Gordon Legge, de la Universidad de Minnesota, que desarrolló el diagrama de agudeza MNREAD; la profesora Anne Corn, conocida por sus numerosos trabajos sobre los aspectos psicosociales de la baja visión; Raymond Kurzweil, inventor del primer sintetizador texto-voz; el Profesor Allen Foster, Director médico de Christoffel Blindenmission International (CBM), que facilita servicios para discapacitados en más de un centenar de países; la Profesora Jill Keefe, de la Universidad de Melbourne (Australia), gran conocedora del  impacto psicosocial y económico de la deficiencia visual; Johanna Seddon, encargada de los servicios de epidemiología de la Facultad de Salud Pública de la Universidad de Harvard (EEUU); y la Dra. Lea Hyvärinen, de la Universidad de Dortmund (Alemania), que presentó los avances  que se producen en la valoración de niños con daño cerebral y baja visión.

Los contenidos de los cuatro días de trabajo se estructuraron en seis bloques temáticos:
· Atención clínica y rehabilitación: Resultados de investigación. Dimensión psicosocial. Servicios en baja visión. Avances en la atención clínica.
· Epidemiología y ceguera: Implicaciones políticas. Prevención.
· Evaluación de la función y el rendimiento visual: Lectura. Orientación y Movilidad.
· Educación: Formación de profesionales.
· Avances en tecnología: Diseño y construcción de un entorno inclusivo. Señalización. Transporte. Especificaciones tecnológicas.
· Empleo: Entrenamiento para el mundo laboral. Políticas de empleo internacional, nacional y regional.

La presentación de estos temas se realizó en más de 300 comunicaciones orales, 250 posters, 11 mesas redondas, 12 talleres y  19 sesiones especializadas.

Es la primera vez que en la conferencia se contempla la posiblidad de otorgar acreditaciones asistiendo a diferentes seminarios específicos.  Más de 30 presentaciones disfrutaron de esta opción de créditos, a la que se han acogido asociaciones y colegios oficiales de optometristas de 12 países.
No resulta sencillo realizar una crónica de un congreso de estas características, pues su gran convocatoria obliga necesariamente a seleccionar una mínima parte de los trabajos que se presentan. No obstante, los resúmenes de las  comunicaciones y pósters presentados se encuentran en la página Web: http://www.rnib.org.uk/xpedio/groups/public/documents/PublicWebsite/public_v2005programme.hcsp y, posteriormente, durante el próximo otoño, está prevista la edición de los trabajos completos en un CD ROM. 

Hasta ese momento, estos apuntes pueden servir de resumen de lo que allí ocurrió.
EPIDEMIOLOGÍA

Cabe resaltar los datos aportados por  la Organización Mundial de la Salud (OMS). Según sus estudios, hay 180 millones de personas con discapacidad visual. De ellas,  45 son ciegos y 135  tienen baja visión. De estos 180 millones, el 90% vive en países en vías de desarrollo, y se estima que el 80% se trata de casos de “ceguera evitable”. En esta línea se trabaja en la iniciativa Visión 2020, de la Agencia Internacional para la Prevención de la Ceguera (International Agency for the Prevention of Blindness, IAPB). En paralelo a esta iniciativa, el Consejo Internacional de Educación para Personas con Discapacidad Visual (International Council for Education of People with Visual Impairment, ICEVI) presenta una acción global de intervención para los niños, pues de los datos anteriores, 1,4 millones son niños, de los cuales un 73% vive en países en vías de desarrollo y menos de un 10% tiene acceso a la educación.
Un Grupo de Trabajo que forma parte del proyecto Visión 2020 tiene como prioridad desarrollar recursos y tecnología de bajo coste para atender las necesidades de los países en vías de desarrollo. Para ello se ha creado un Centro de Recursos de Baja Vision (Low Vision Resource Centre, LVRC), en Hong Kong. Se ha elaborado un catalogo de materiales, tanto para evaluación visual: examen ocular, refracción, como de ayudas ópticas: gafas, lupas manuales (con y sin iluminación) y telescopios. Las potencias van desde 1,25x hasta 10x. El catálogo puede conocerse a través de la página Web de la Sociedad para Ciegos de Hong Kong (Hong Kong Society for the Blind): www.hksb.org.hk
Se observa, de forma generalizada, un aumento de la Degeneración Macular Asociada a la Edad (DMAE) que, en algunos países, pasa de un 46% a un 66%.
EVALUACIÓN DE LA FUNCIÓN VISUAL
Varias presentaciones pusieron de manifiesto una tendencia que se perfila como generalizable a la hora de realizar una buena valoración. Para ello, además de los parámetros habituales: agudeza visual, sensibilidad al contraste, campo visual, deslumbramiento…, se utilizan cuestionarios que relacionan estas medidas con algo tangible como es la realización de las tareas cotidianas. 
Una valoración objetiva, aislada, carece de sentido por sí sola, únicamente es un parámetro de medida de una función visual, nada quiere decir de las dificultades con las que se encuentra una persona con discapacidad visual en su vida diaria. Sólo cuando se estudian conjuntamente los datos visuales y la ejecución práctica tiene sentido la evaluación. Cuestionarios semejantes al del National Eye Institute, Visual Function Questionnarie (NEI-VFQ 25), se utilizan de forma generalizada. En Portugal y en Alemania se han llevado a cabo trabajos sobre su validación. En la recogida de información se analizan la dificultades que una persona encuentra en la realización de las tareas cotidianas, además del funcionamiento del sistema ocular, para posteriormente evaluar el cambio, una vez finalizados los programas de entrenamiento. No se busca mejorar la agudeza visual, se pretende que pueda utilizarla mejor.

En  el mismo sentido, la Clasificación Internacional de la OMS reúne dos aspectos: por una parte, el referente a la función visual, que evalúa cómo está y trabaja el ojo (AV, CV, SC) y, por otra parte, la funcionalidad visual, uniendo orientación, movilidad, tareas de la vida cotidiana y habilidad de lectura, las cuales se materializan en cómo funciona una persona con su visión relativa en las tareas diarias. La optimización de estos dos aspectos debe ser y es el reto de la rehabilitación de las personas con discapacidad visual.
De igual manera, se recomienda realizar evaluaciones de carácter interdisciplinario, en las que intervengan todas aquellas personas cercanas al usuario (familia, oftalmólogo, terapeuta, neurólogo…). Este sistema de funcionamiento se lleva a cabo en muchos países y sus resultados fiables deben servir para tratar de generalizarlos. La Dra. Lea Hyvärinen, en sus estudios sobre evaluaciones de niños, señala que es imprescindible para realizar una buena evaluación, además de participar de manera interdisciplinaria, realizar observaciones continuadas y repetidas, sobre todo en los casos de niños o adultos que tienen asociados otros problemas a la deficiencia visual.
La localización y el entrenamiento del Preferred Retinal Locus (PRL), punto retiniano preferente, constituyen un gran reto para cualquier profesional que trabaje en baja visión. Diferentes sistemas y herramientas se han ido incorporando en esta tarea. The University Eye Hospital de Alemania trabaja desde hace tiempo en el desarrollo de un nuevo método para localizar el PRL, utilizando la microperimetría a través del oftalmoscopio láser (Scaning Laser Ophthalmoscope, SLO). Con la perimetría utilizan movimientos algorítmicos para compensar los movimientos oculares. Estas técnicas, aun siendo muy novedosas y precisas, pueden utilizarse como complemento diagnóstico bastante fiable.
Igualmente útiles se perfilan los sistemas de control de los movimientos oculares para mantener la fijación en la lectura. Estas técnicas se desarrollan con el entrenamiento, y cuando se produce el aumento en la velocidad de lectura, se comprueba que también se modifican los movimientos oculares.

En pacientes con daño cerebral, técnicas como la Terapia Visual de Restitución (Visual Restitution Therapy, VRT), a través de estimulaciones computerizadas, controladas y repetidas, ponen de manifiesto que las funciones visuales pueden volver a utilizarse. Los resultados  señalan el incremento en el número de estímulos detectados, así como la disminución de puntos ciegos. Todo esto corrobora la plasticidad cerebral. La función de las células perdidas se reemplaza al utilizar esta nueva estimulación, que modifica el mapa viso cortical,  produciéndose una reorganización cortical.
EMPLEO
Para que se produzca la plena participación social, el acceso al mundo laboral, independientemente de la discapacidad que se padezca, es, sin duda, imprescindible. En la conferencia se presentaron un número reducido (si lo comparamos con los demás temas) de comunicaciones sobre este aspecto. De todas ellas podemos concluir: por una parte, el todavía elevado número de personas con discapacidad visual desempleadas en todo el mundo y, por otra, la necesidad de potenciar programas puente entre la edad educativa y la laboral, para propiciar las estrategias que favorecerán el empleo. Sin embargo, el nivel de formación, el acceso a la información y la posibilidad de desplazamiento independiente se consideran imprescindibles para reducir el número de desempleados que hay entre la población ciega o con deficiencia visual.
TECNOLOGÍA
Se han presentado diferentes trabajos sobre sistemas de consulta y ayuda para orientación y navegación, utilizando técnicas de Posicionamiento Global (Global Positionning System, GPS), bien a través de telefonía móvil o mediante la utilización de Asistentes Digitales Personales (Personal Digital Assistants, PDA).
En estos trabajos es fundamental solventar los problemas con que se encuentran las personas con discapacidad visual, pues los sistemas de navegación por satélite usando móviles o PDAS están dirigidos fundamentalmente a los conductores de vehículos. Éstos requieren información de larga distancia, mientras que la que necesita para orientarse una persona con problemas de visión es relativa a las cortas distancias y a los puntos por los que va pasando en cada momento. Una desviación mínima, en su caso, supone un riesgo seguro.

La consolidación de la tecnología DAISY (Digital Accesible Information System) como sistema de acceso a la información es un hecho. El consorcio DAISY, creado en 1966, está compuesto por un grupo internacional al que pertenecen 12 países miembros de pleno derecho y 48 asociados, todos pertenecientes a organizaciones sin ánimo de lucro de los 5 continentes y 20 empresas comerciales. Este consorcio tiene como misión desarrollar las estrategias internacionales estandarizadas para la producción, intercambio y uso del libro hablado digital.
La lectura en formato digital DAISY ha supuesto un cambio revolucionario en las posibilidades de acceder a la lectura para las personas con discapacidad visual, permitiendo su sistema digital una navegación compleja y rápida por el texto.
Su uso está generalizado en algunos países. Así, en el Reino Unido está incorporado en el campo educativo como la mejor opción para estudiar, además de utilizarse habitualmente como sistema de lectura. De hecho, en este país el servicio de grabación analógica está ya clausurado. Lo mismo ocurre en Holanda. En España su distribución está siendo un poco más lenta y podemos decir que plenamente lleva funcionando un año, aunque la incorporación será paulatina e imparable.
La audiodescripción en Inglaterra se utiliza con cierta asiduidad en cines, teatros, TV digital, museos… En España, desde hace aproximadamente 10 años, las obras de teatro utilizan este sistema, que permite seguir todo lo que sucede en la escena gracias a los comentarios y explicaciones de un narrador que llena los vacíos y silencios con sus descripciones. Desde este año, cuenta con la Norma Técnica de Calidad, UNE 153020, “Audiodescripción para personas con discapacidad visual. Requisitos para la audiodescripción y elaboración de audioguías”. 

EMPRESAS EXPOSITORAS

Una exposición permanente, compuesta por 48 stands, se ha presentado durante los cuatro días de duración de la conferencia. En esta ocasión no sólo pudimos ver las novedades de las firmas comerciales para ayudas de baja visión, sino también el trabajo que realizan asociaciones de grupos de afectados, laboratorios, organizaciones de servicios para ciegos y deficientes visuales, iniciativas bajo el paraguas de la OMS, como Visión 2020.

En cuanto al desarrollo de  las ayudas ópticas, no se mostraron innovaciones dignas de resaltar. Se puede destacar que su diseño va teniendo en cuenta aspectos tan relevantes como la disminución del peso y la estética. En este sentido,  Design  for Vision (DFV) cambia sus tradicionales monturas negras por unas metálicas, más ligeras y modernas.  

En circuitos cerrados de televisión, la innovación se presenta en sistemas, fácilmente transportables, que permiten capturar la imagen de toda la página a leer y presentarla posteriormente de forma automática a la velocidad que cada usuario necesite en una pantalla de cristal líquido de 15”.  

OTROS DATOS DE INTERÉS

Se han celebrado reuniones especiales, entre otras, la desarrollada por la  Asociación  Internacional de Degeneración Macular Asociada a la Edad (DAME) AMD Alliance International, en la que se han facilitado informaciones referentes a los costes de esta enfermedad, que sigue perfilándose como la primera causa de ceguera en los países desarrollados. También se destacó la importancia de la alimentación, el impacto psicológico y su prevención. El tabaco parece ser el factor más determinante e influyente en el desarrollo de la DMAE, sin olvidar los aspectos genéticos. Estos datos han sido obtenidos a partir de los estudios que este grupo está llevando a cabo con personas de más de 65 años en 12 países. Se puede encontrar más información sobre este asunto en: www.amdalliance.org
Además, pudimos conocer cómo se ha incrementado el número de publicaciones técnicas sobre baja visión. Gregory Goodrich presentó esta evolución: así, entre 1903 y 1950 su número estaba cercano a las 162  y, en los últimos 5 años (1999-2003), son más de 2.000 los artículos que se pueden encontrar. El campo de procedencia es tan variado como diferentes son los profesionales que pueden intervenir en los programas de baja visión, desde el campo de la óptica hasta la oftalmología, gerontología, epidemiología, educación….

El servicio de publicaciones especializadas, dependiente de Lighthouse International, facilita una base de datos bibliográfica en Low Vision: The Reference, con  cerca de 10.000 referencias, editado por. G. Goodrich y A. Arditi. Se accede al mismo a través de Vision Connection, página Web accesible, interactiva y diseñada especialmente para profesionales, afectados, familiares y todos aquéllos que estén interesados en este tema: www.visionconnection.org. Ha recibido desde la fecha de su inauguración, en octubre del 2003, más de 725.000 visitas.
Se presentó el documento elaborado durante la celebración del Taller: “Hacia una reducción del impacto global de la baja visión” (“Toward a reduction in the global impact of low vision”). Este Taller fue  organizado por Anne Corn y Krister Inde, y patrocinado conjuntamente por ISLRR y Lighthouse International, con el apoyo del Instituto de Educación y la Universidad de Oslo. El encuentro tuvo lugar en Oslo, Noruega, entre el 17 y 21 de Octubre de 2004. Participaron 26 expertos en muy diversas disciplinas que provenían de diferentes partes del mundo. Las conclusiones de dicho trabajo fueron esencialmente tres: la primera de ellas marca las líneas de actuación en cuanto a las características básicas que deben reunir los servicios de baja visión mundialmente, teniendo en cuenta las necesidades geográficas, económicas y médicas de cada país. La segunda conclusión crear un programa de investigaciones futuras sobre baja visión que proporcione instrucciones y vincule a universidades y organizaciones que trabajan en este campo. Por último, se pretende realizar una llamada a la acción a los gobiernos y organizaciones para que cada vez más países establezcan programas de rehabilitación y, de esta forma, se pueda paliar el impacto de la baja visión en las próximas décadas. El texto completo puede encontrarse en la página Web: www.islrr.org
EL FUTURO DE LAS PRÓTESIS VISUALES
Los avances en el campo de los implantes retinianos es innegable, aunque todavía hoy no supongan una solución definitiva para los problemas de visión. Los resultados obtenidos se pueden conocer a través de las páginas Web que se acompañan, y que fueron presentadas desde la Universidad John Hopkins.

· Cámaras en retina y con implantes situados debajo de los receptores retinianos: www.2-sight.com,  www.irp.jhu.edu/index.htm.

· Implantes con cámara externa, en Alemania: http://www.nero.uni-bonn.de/projekte/ri/ri-index-en.htm, www.retina-implant.de, www.eye-chip.com.

· Fotocélulas debajo de la retina para estimular a los fotorreceptores, en Bélgica: www.md.ucl.acbe/gren/projets/optvip.html,http://www.seeingwithsound.com/retinal.htm, www.dobelle.com.
· Electrodos capaces de calcular la corriente eléctrica que se puede aplicar sin que resulten dañados los tejidos: www.ophthalmology.stanfor.edu/basic_research/projets/retinal.html.
PARTICIPACIÓN ESPAÑOLA

La delegación española por parte de la ONCE estuvo representada por Mª Dolores Lorenzo López,  Directora de Autonomía Personal y Bienestar Social y Mª Jesús Vicente Mosquete, Técnico de Rehabilitación. Se presentaron, en formato póster, dos libros editados por la organización, la guía “Accesibilidad para personas con ceguera y deficiencia visual” y el Programa de Entrenamiento Visual por Ordenador (EVO). En el primero se ofrecen pautas claras e información práctica a todas las personas que participan en los procesos de creación y planificación de edificios, instalaciones y servicios para hacer realidad la accesibilidad para todos. En el segundo se presentaron un conjunto de materiales informatizados que sirven de apoyo al entrenamiento visual de personas con discapacidad visual. 

La guía sobre accesibilidad se puede encontrar en la Web: www.once.es. Su descarga es gratuita. El programa EVO se puede solicitar al Servicio de Documentación, Asesoría de Servicios Sociales de la Dirección General de la ONCE, C/ Quevedo 1, 28014 Madrid. Correo electrónico: asdocdg@once.es.
José Francisco Sierra Arévalo, del Centro de Investigación, Desarrollo y Aplicación Tiflotécnica (CIDAT), presentó el Portavisor ONCE (PVO). Se trata de una lupa digital portátil, con un monitor TFT  integrado de 4”, cámara de color CMOS y blanco y negro, con posibilidad de invertir la imagen, con una escala de aumentos hasta 14x, entrada/salida de video compuesto, batería recargable, dimensiones: 9 x 15 cm. x 4,5 cm. Peso: 300 gramos.

PRÓXIMA CONFERENCIA

L’Institut Nazareth et Louis Braille y L’École d´Optometrie de Montreal, junto con el Canadian National Institute for the Blind (CNIB) y la ISLRR, son los organizadores de la próxima conferencia, que será la novena y se celebrará en Montreal, Canadá (7 al 10 de julio 2008). En septiembre de 2006 se realizará el segundo anuncio y envío de resúmenes. En el mismo mes del año siguiente, 2007, se presentará el programa preliminar. La aceptación de los resúmenes se notificará en enero de 2008 y en el mes de marzo de ese mismo año se abrirá el plazo de inscripción. Los interesados en recibir información sobre la preparación y demás datos de los conferencia pueden ponerse en contacto mediante correo electrónico: vision2008@opus3.com. 

María Jesús Vicente Mosquete. Técnico de rehabilitación. Dirección de Autonomía Personal y Bienestar Social. Dirección General de la Organización Nacional de Ciegos Españoles (ONCE). Prado, 24. 28014 Madrid (España). Correo electrónico: mjvm@once.es
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