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EFICACIA VISUAL EN LOS NINOS: INTEGRANDO LA VISION FUNCIONAL EN EL
DESARROLLO INFANTIL.

Segundo documento:

EVALUACION DE LA DEFICIENCIA VISUAL, Y LA DISCAPACIDAD PERSONAL SECUNDARIA, EN
LOS NINOS ESPANOLES. USOS EN LA INFANCIA DEL “CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD”.-

Inés G2 Ormaechea. Inmaculada Gonzalez Viejo. Julia Escudero.

Para los oftalmdlogos clinicos la labor mds importante es el diagnédstico de cualquier patologia
que limite la eficacia visual de un individuo de cualquier edad, asi como encontrar un
tratamiento que restablezca la estructura afectada, y en consecuencia normalice la capacidad
visual. Pero hay diferentes enfermedades, lesiones sobrevenidas, y anomalias congénitas que
todavia no se pueden tratar, y tenemos que aceptar una pérdida funcional visual.

Conociendo la enfermedad, asi como las estructuras afectadas, podemos inferir como es la
forma (manera) de perder la visién en la persona afectada. Pero dentro de de esta “forma”
puede haber diferentes niveles (evolutivos 6 no), y diferentes matices funcionales, que son
muy importantes para entender como se veran limitadas las actividades de la vida cotidiana de
un individuo. Por tanto, ademds de todas las exploraciones orgdnicas que necesitemos para el
diagnédstico, es muy importante sistematizar una exploracion funcional visual que nos mida
las diferentes calidades de la visidn central y de la visidén periférica, que en conjunto
constituyen lo que denominamos capacidad 6 eficacia visual.

En los nifios, ademas, tenemos que hacer las siguientes puntualizaciones:

- Las limitaciones personales y de su desarrollo dependen de la edad del nifio cuando
sufre la lesion, porque su cerebro estda madurando. Es diferente un problema
congénito, que un problema sobrevenido después de los 6 afios.

- Porla misma razén, hay que ser cauto valorando una pérdida como definitiva, porque
sufren cambios evolutivos rapidos, y pueden mejorar (neuroplasticidad).

- Lafuncidn visual se mide mediante una serie de pruebas dirigidas fundamentalmente
a la poblacidn adulta: agudeza visual lineal, campo visual, cromatica...., para conocer
su eficacia visual. Estas pruebas estan normalizadas y generalmente exigen
colaboracidn. En los nifios preverbales, no verbales o poco colaboradores es dificil
realizar esta exploracién. Hay pocas pruebas alternativas para estos casos y no siempre
estan bien normalizadas para su grupo de edad (campo visual, por ejemplo).

- Estas dificultades han llevado a que se retrase mucho su evaluacidén funcional visual, y
a que se manejen datos provisionales é inexactos, que pueden perjudicarles. Se puede
considerar habitual en nuestra Administracidén una evaluacién de deficiencia visual
estandar (por ejemplo 45% con discapacidad del 33%) vy transitoria en nifios
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preverbales con nistagmus, aunque se comporten claramente como ciegos. Actuando
con este desconocimiento, se indican de forma errdnea y a destiempo las terapias
habilitadoras.

Consideramos que, aunque no seamos capaces de hacer una evaluacidon con pardametros
exactos a los utilizados en los adultos, se puede hacer una buena adaptacién de la medida de

|Il

la “eficacia visual” que se usa legalmente, a los nifios de cualquier edad. Nos proponemos

explicarla en este documento y lo haremos segln el siguiente guidn:

- Las Clasificaciones de Deficiencia y Discapacidad de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS)

- Adaptacion clinica de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud OMS.

- Legislacion espaiola sobre Deficiencia Funcional y Discapacidad personal.

- CAémo adaptar la legislacion actual a los nifos.

- Aportaciones del oftalmélogo clinico al Certificado de Discapacidad.

- Orientacidn rehabilitadora del niiio con discapacidad de origen visual 6 mixta.

- Fuentes de consulta.

Las Clasificaciones de Deficiencia y Discapacidad de la Organizacion Mundial de la Salud:

No debemos confundir estas clasificaciones, que describimos a continuacidn, con las ya
conocidas clasificaciones de enfermedades de la OMS; CIE-9 (1977) y CIE-10 (1992), (WHO
International Classification of Diseases and Related Health Problems), creadas para unificar los
criterios estadisticos de morbilidad y mortalidad en todos los paises del globo.

La deficiencia funcional visual, es siempre debida a una patologia, pero no se puede
cuantificar refiriéndose solo a ella. El antecedente de la cuantificacion de la pérdida de
funcién de una estructura, érgano 6 sistema corporal, esta en las Tablas AMA (Guias para
Evaluacion del Menoscabo Permanente de la Academia Médica Americana) traducidas por el
IMSERSO en 1980, y que han sido revisadas constantemente hasta el afio 2009. En ellas se
mide la pérdida definitiva (menoscabo funcional) de diferentes sistemas corporales.
Refiriéndonos al sistema visual, se hace combinando la pérdida de tres calidades visuales;
Vision Central, Vision Periférica y Vision Binocular. En concreto las cifras residuales de Agudeza
Visual Cerca y Lejos, el Campo Visual periférico y los escotomas paracentrales, la Estereopsis y
la diplopia. Todas las escalas posteriores, que ahora vamos a enumerar, se derivan de este
planteamiento, y generalmente reduciendo la cantidad de calidades contempladas.

Desde 1980 a 1993 la OMS publica y revisa la Clasificacidn Internacional de la Deficiencia, la
Discapacidad y la Minusvalia (ICDDM-OMS), traducida por el IMSERSO en 1983. En ella se
defines tres conceptos muy importantes dentro de la “experiencia de la salud”:

9. - DEFICIENCIA (deficiency); pérdida irrecuperable é anormalidad de estructura 6 funcién;
psicoldgica, fisioldgica 6 anatdmica, de un drgano 6 sistema corporal. Puede ser mixta y afectar
a dos 6 mas sistemas.
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2 - DISCAPACIDAD (disability); restriccion 6 ausencia, debida a una deficiencia, de la
capacidad de realizar una actividad en la forma 6 dentro del margen que se considera normal
para un ser humano. Se refiere a actividades de la vida cotidiana, y define como bdsicas tres:
comunicaciéon, movilidad y conducta.

2 - MINUSVALIA (handicap): situacién de desventaja de un individuo como consecuencia de
una deficiencia y discapacidad, que impide 6 limita el desempefio de un rol dentro del grupo
social al que pertenece. No solo depende de su situacién de salud, sino también de las
condiciones socio-econdémico-geo-politicas del grupo/pais en el que vive.

Los dos primeros conceptos (deficiencia y discapacidad) han sido bastante elaborados en la
siguiente clasificacién internacional, que luego resumiremos. El tercer concepto (minusvalia)
ha desaparecido del lenguaje sanitario (y cotidiano) internacional. En nuestro pais incluso por
ley (Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a las Personas en situacion de
Dependencia. 39/2006 de 14 de diciembre) que obliga a cambiar el término minusvalia en
cualquier documento por la expresion “Discapacidad”. Asi, el reconocimiento estatal de la
situacién de minusvalia de una persona, ahora se denomina “Certificado de Discapacidad” a
todos los efectos legales.

La misma presidn provoca que en la siguiente clasificacion de la OMS de 2001; “Clasificacion
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud” (CIF, en su acrénimo en inglés),
traducida al espafiol simultdaneamente, y la que actualmente usamos en todo el mundo, se
elabore desarrollando cuatro dominios (mejor elaborados unos que otros por su falta de
consenso):

. Cédigo b: FUNCIONES CORPORALES: el sentido de la vista analizado entre las Funciones
Sensoriales; cédigos b210- b229; funciones de la vista (AV cerca y lejos, Campo Visual), de la
calidad de la vision (sensibilidad a la luz, vision del color...), de las estructuras adyacentes al
0jo.... Se pueden combinar con otras funciones corporales, por ejemplo mentales para la
dispercepcion visual (codigo b1561).

. Cédigo s: ESTRUCTURAS CORPORALES: sistema nervioso, ojo, oido, cardiovascular etc...

. Cédigo d: ACTIVIDADES Y PARTICIPACION: los dominios de la “antigua discapacidad”;
movilidad, comunicacién, aprendizaje, autocuidado, vida doméstica, interacciones personales,
empleo y trabajo, vida comunitaria entre los codigos d110 a d999.

. Cédigo e: FACTORES AMBIENTALES: en los que intenta resumir la situacién familiar,
socioecondmica, climatica y geopolitica del individuo. Poco concretada.

La filosofia de la CIF es que todas las personas pueden tener lesiones en Estructuras Corporales
y en Funciones, pero solo un porcentaje de pérdida concreto en cada una de ellas (y las
diferentes combinaciones entre todas las afectadas), conduce a una verdadera limitacion en
Actividades y Participacion: estas son las personas discapacitadas. Asi, por ejemplo, puede
haber una pérdida de vision monocular completa (24%), pero su evaluacién no puntia para
considerarla discapacitante en actividades cotidianas.

Para su cuantificacidn aplica en los cuatro dominios un porcentaje de pérdida:
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0.- Ninguna: 0 a 4%

1.- Leve ¢ ligera: 5 a 24%

2.- Moderada: 25 a 49%

3.- Grave: 50 a 95%

4.- Completa: 96 a 100%

8.- Sin especificar........c........

En el dominio de Factores Ambientales los porcentajes pueden tener ademas signo negativo 6

7

positivo segln se consideren “barreras” ¢ “facilitadores”.

Encontraran en la web facilmente esta clasificacién, y animamos a consultarla para entenderla.

La clasificacion permite a cada pais desarrollar las pruebas, situaciones clinicas, medidas etc....
gue van a calificar los cédigos necesarios en los necesarios porcentajes. También permite

decidir el porcentaje de pérdida que supone una verdadera discapacidad.

En 2005 se publica en inglés la misma clasificacidon adaptada a nifos y jévenes: OMS-CIF
Children and Youth.

La CIF es una estructura excelente para evaluar clinicamente la evolucién de las enfermedades
cronicas y degenerativas, asi como la eficacia de los tratamientos rehabilitadores propuestos.
Pero también es una estructura incompleta, sobre la que médicos, psicélogos y
administradores debemos pensar é investigar para encontrar consensos internacionales.

Adaptacion clinica de la CIF:

El Consejo Internacional de Oftalmologia encarga a August Colenbrander la homologacion de
la forma de medir las diferentes calidades de visidn en la clinica diaria, para que las
cuantifiquemos la deficiencia igual 6 comprensivamente igual entre todos los paises, de
manera que unifiquemos los porcentajes de dicha deficiencia. En el Congreso Internacional de
Oftalmologia de 2002 en Sidney, y en publicaciones posteriores (1,2), Colenbrander hace una
categorizacién de medidas, pruebas, porcentajes de pérdida y discapacidad cotidiana de origen
visual. Posteriormente, en 2010 publica una adaptacién de las tablas anteriores a los nifios (3)
planteandose incluso la deficiencia visual de origen cerebral (CVI). En los nifios preverbales y
personas sin comunicacion, homologa las pruebas de medida de la agudeza visual que son
independientes de la distancia de trabajo (ciclos por grado en Visién Preferencial). No utiliza
pruebas pictograficas, y la mas sencilla para menores es la E de Snellen.

Respecto a la discapacidad de origen visual en los niiios no conocemos tablas homologadas
sobre niveles de pérdida y tipos de discapacidad personal, aunque el estudio del
comportamiento visual infantil es la base de muchos cuestionarios diagndsticos de deficiencia
visual en la infancia. Los cuestionarios diagndsticos deben utilizarse en la lengua nativa y estar
validados en poblacién infantil espafiola.
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Lea Hyvarinen estudia desde hace afnos la repercusion en los aprendizajes de las diferentes
funciones de la visién central (4), y recientemente ha aparecido un estudio sobre la
repercusion de la CVI en el comportamiento motor global (5).

Legislacidon espanola sobre Deficiencia Funcional y Discapacidad personal:

Ley 13/1982 de 7 de abril: “Ley de Integracién Social de los Minusvalidos” (LISMI) que crea
los Equipos Multiprofesionales para valoracidon de minusvalias en toda la geografia nacional,
asi como los Centros Base para la organizar su rehabilitacién. Ambos dependientes del
IMSERSO (Instituto de Migraciones y Servicios Sociales). Cuando comenzaron sus evaluaciones
utilizaban para medir las Tablas AMA.

Real Decreto 1971/1999 publicado en el BOE el 26 de enero de 2000. Se trata de una guia
para “Valoracion de las situaciones de Minusvalia” (6) por deficiencias de un sistema corporal
6 combinadas. En ella se concreta que una persona se puede considerar discapacitada cuando
su deficiencia (simple 6 combinada) limita su actividad personal en cifra igual 6 superior al
33%. Se certifica por el Instituto que legalmente, y a todos los efectos, esta persona es
minusvalida (antiguamente) 6 tiene una discapacidad: actualmente se le entrega un
“Certificado de Discapacidad”. La menor deficiencia exclusivamente visual (Capitulo 12 de Ia
Guia) que consigue esta limitacién personal, es una pérdida funcional visual del 46% de
cualquier origen, y que puede ser debida a pérdida de agudeza visual lejos (siempre
cuantificada con la correccidn dptica adecuada), a pérdida de campo visual 6 a pérdidas
combinadas de eficacia visual. Se denomina discapacidad personal de origen visual é para
simplificar “discapacidad visual”. La cifra de discapacidad del 33% se puede alcanzar también
combinando las posibles deficiencias de diferentes érganos 6 sistemas. Es importante aclarar
gue en esta guia no se contemplan los factores socio-econdmicos (Factores Contextuales de la
CIF, que se publicé después), pero dentro de la valoraciéon por los Equipos Multiprofesionales,
se pueden anadir hasta 15 puntos si consideran que hay factores sociales complementarios de
riesgo.

La ley, ya comentada en el primer apartado, 36/2006 de 14 de diciembre (Ley de Promocién
de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en situacion de Dependencia) que, entre
otras cosas, hizo modificaciones terminoldgicas, pero no cambié la evaluacién de las
deficiencias.

Actualmente se esta estudiando (7) por los técnicos del IMSERSO (asesorados por
oftalmdlogos), una valoracion mas completa de la Escala de Vision Funcional, que obligaria a
combinar siempre las posibles pérdidas de agudeza visual y de campo visual residual en todas
y cada una de las personas valoradas. También vuelven a contemplar otras pérdidas
funcionales visuales (fotofobia, discromatopsia, estereoagnosia) que sumarian hasta 15 puntos
en la suma total de deficiencia del sistema visual. En los nifios pequefios siguen ignorando las
pruebas pictograficas, y siguen utilizando los mismos parametros de evaluacién que en los
adultos, por lo que, ante la “imposibilidad” de cuantificar funciones, aconsejan asignar a los
muy afectados una deficiencia moderada (discapacidad del 33%), obligando a repetir las
medidas periddicamente, hasta obtener (cuando es posible y afios después) medidas exactas
con las pruebas clasicas (Snellen, Wecker 6 Numeros).
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Siendo la forma de valorar la deficiencia visual en Espafa previa a la CIF-OMS, y a las
indicaciones publicadas por el Consejo Internacional de Oftalmologia, es necesario estudiar las
posibles diferencias entre nuestro sistema y las normas internacionales (Tabla 1). De forma
resumida podemos concretar que en todos los casos la deficiencia visual grave (no solo la
deficiencia visual completa) marca el limite para considerar una atencién especifica a la
persona con discapacidad visual, aunque las combinaciones de pérdidas (que no estan en la
tabla) pueden dar a una persona el Certificado de Discapacidad con niveles moderados de
deficiencia visual.

Evaluacion de la Deficiencia Visual:

CIF — OMS 2001 + A. Colenbrader. Visual Imp. Research 2003: Vol 5. Issue 3 + IMSERSO RD BOE 2000

Funcion visual binocular y Nivel en la Calificador Porcentaje de | Ayudas técnicas y discapacidad personal:

codigo CIF: ptueba CIF en pérdida en
funcional: “Funciones B.O.E 26

Visuales”: enero 2000:
AV lejos: 0.5 32%
N 04-0.3 Hasta 60%

Inferior 2 0.3 61% hasta 95% SI. AYUDAS PARA MOVILIDAD Y OPTICAS
Infetior 2 0.1 96% - 100% SI. AYUDAS PARA MOVILIDAD Y OPTICAS
0.4 2 30 cms 2 No contemplado
0.4 -0.1230 cms 3 SI. AYUDAS OPTICAS DE MAGNIFICACION
Inferior 2 0.1 S1. AYUDAS OPTICAS DE MAGNIFICACION
30° 6 cuadtt. 30%
30°-10° 6 hemiap 30% - 50% SI. AYUDAS PARA MOVILIDAD
<10° y centro 50% has 0 SI. AYUDAS PARA MOVILIDAD

Hemeralopia
Fotof mes6pica SI. FILTROS EN LAS GAFAS

Sensibilidad de contraste: Deficiente No contemplada
b21022

Nistagmus y/6 aptaxia: 2 No contemplada
b2152

Discromatopsia:. Acromatopsia

b21021

Diplopiﬂ: Constante
b21023

Tabla 1: Comparacion de niveles funcionales que son causa de discapacidad personal entre
la legislacion espaiola y el consenso internacional. Los nimeros de la tercera columna
corresponden a los niveles de deficiencia visual CIF; leve, moderada, grave, completa. El
color amarillo indica el nivel que siempre acompana a la discapacidad segtin A. Colenbrander
(Ver texto). El campo visual residual es dificil de resumir en una tabla, y mejor ver detalles en
la Guia. No se especifican en la tabla el tipo de ayudas técnicas, electrénicas ni ergonémicas.
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En 1938 se concedid a la Organizacién Nacional de Ciegos de Espaina (ONCE) la administracion
de una loteria a nivel nacional para proteccién de las personas ciegas afiliadas. Desde entonces
han ejercido una importante labor en la rehabilitacidn de las personas con deficiencias visuales
severas de cualquier edad, asi como en su integracion laboral. Sus afiliados pueden ser
provisionales (generalmente nifios) 6 permanentes, pero exigen como norma que el nivel
deficiencia visual sea grave 6 completo (Ver tabla 1).

Como adaptar la legislacion actual a los nifios:

Como hemos indicado, dado que en los nifios hay muchas dificultades para conseguir datos
gue permitan hacer esta valoracion, siempre se recurre a una cuantificacién estandar aun
cuando el diagndstico sea grave. Esta decision influye, de forma negativa y en varios niveles,
sobre su atencidn socio-sanitaria: rehabilitacién personal, escolarizacién, epidemiologia,
ayudas técnicas, ayudas econdmicas, formacion de técnicos en habilitacion etc.... y deberia ser
superada (8). Por ello es muy importante intentar, por un lado hacer uso de todas las pruebas
legalmente requeridas, pero también hacer informes que permitan trasmitir la informacién

IM

suficiente para que los evaluadores conozcan claramente la “situacidn visual” de ese nifio.

Presentamos ahora una evaluacion, pensada y ajustada a las normas internacionales, que
pensamos puede ayudar a cualquier persona sin comunicacién verbal (las personas que por

Ill

razon de edad 6 circunstancia mental “no colaboran” en las pruebas de adultos) a ser ubicada

en el nivel funcional visual que le corresponde.
Sobre esta evaluacidn infantil tenemos que destacar que:

- Exactamente igual que los adultos, las medidas de agudeza visual lejana (de patrén
rayado 6 lineal de reconocimiento) se deben tomar cuando el nifio/a esté bien
graduado, y con la correccidn éptica adecuada. Apuntar medida de A.V en binocular.

- Elegir una prueba de AV normalizada (LH, HOTV), y debemos confirmar al menos en
dos ocasiones, que la medida en binocular de la agudeza visual obtenida, es la misma
6 muy similar, antes de informar.

- Lamedida de la Agudeza Visual (binocular) préxima es sencilla de obtener, y definitiva
en la infancia para conseguir una normalizacién académica. Debe ser registrada é
informada porque facilita mucho las decisiones habilitadoras.

- Considerando que el 80% de los niflos menores de 12 afios con deficiencias visuales
severas, afiliados a la ONCE, son de etiologia neuroftalmoldgica (9), es imprescindible
obtener una medida aproximada del campo visual. En los menores de 6 afios la
perimetria sera binocular y por confrontacion (STYCAR de Mary Sheridan) repetida en
dos ocasiones. En los mayores de 7 afios se puede intentar una medida con perimetros
dindmicos manuales 6 automaticos.
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A.- Evaluacion a los 2- 3 aiios de edad, no verbales 6 no colaboradores (siempre

provisional):

Deficiencia visual moderada (DVM):

- De 4 a 8 c.p.g. en Visidn Preferencial

- Negligencia de un hemicampo (Total 6 parcial)

- Desarrollo visual a nivel de 1 afio de edad (PreViAs)*

Deficiencia visual grave (DVG):

- Inferior a 4 c.p.g. en Visidn Preferencial

- Negligencia mayor de un hemicampo

- Desarrollo visual a nivel de 6 meses de edad (PreViAs)*

Deficiencia visual completa (DVC):

- No mantiene fijacion

- Negligencia de ambos hemicampos

- Utiliza las manos para informarse.

* Cuestionario PreViAs sobre desarrollo visual, normalizado y validado (www.bibliopro.org).

B.- Evaluacion entre 4-7 aiios de edad en colaboradores (puede ser provisional):

FUNCION: D.V.M: D.V.G: D.V.C:
A.V lejos: 0,3-0,5 <0,3 No medible
A.V cerca: 2Ma 20 cms 4M a 20 cms No medible
Campo Visual: Negligencia unilateral | Conserva algo de No medible

6 doble inferior

campo central

Pérdida:

Nivel 2 (25% - 49%)

Nivel 3 (50% - 94%)

Nivel 4 (95% - 100%)

Tabla 2.- Medidas funcionales en deficiencias visuales discapacitantes: 4-7 afios
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C.- Evaluacion en mayores de 7 afios de edad mental (puede ser definitiva):

FUNCION: D.V.M: D.V.G: D.V.C:
AV lejos: 0,3-0,5 <0,3 No medible
A.V cerca: 2Ma 20 cms 4M a 20 cms No medible
Campo Visual: - Escotoma anular - 52-102 cent
- Hemianopsia - Escotoma cet | No medible
- Doble cuadrt - >Hemianop

- 109-20¢ cent

Pérdida:

Nivel 2 (25% - 49%)

Nivel 3 (50% - 94%)

Nivel 4(95% - 100%)

Tabla 3.- Medidas funcionales en deficiencias visuales discapacitantes: mayores de 7 afos

Concretamos ahora seis ejemplos frecuentes para facilitar el uso de estas tablas:

Ejemplo 12.- Nifia de 7 afios con antecedentes de:

PCI diparética espastica

- Leucomalacia periventricular bilateral del prematuro de riesgo.

- No retinopatia del prematuro.

Historia actual:

Prematuridad y bajo peso al nacimiento (EG 28 semanas, PN: 900 gr)

Dificultades de aprendizaje instrumental (grafomotricidad) y visoconstructivas.

Exploracién funcional visual: Estereopsis normal de 120” arco (TNO)

A.V cerca normal: 1M a 20 cms (LH: Lea Hyvarinen)

A.V lejos normal: 0,8 en AO (Bi 0,9 dif de NUmeros y HOTV)

Visién cromdtica normal (Ishihara)

Perimetria en monocular (Goldman 114): Doble cuadrantanopsia inferior.

Refraccién bajo cicloplegia:

AO (+1 esf.): AV 0,8

Fondo de ojo: Polo posterior normal. No lesiones retinianas.

OCT; discreta disminucién de fibras en cuadrantes superiores

Diagndstico oftalmoldgico: Sindrome visual de la prematuridad sin ROP. Emétropia.

Atrofia dptica parcial transinaptica.
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Tratamiento: No necesita correccién dptica.

VALORACION DE SU DISCAPACIDAD VISUAL: Nivel 2: MODERADA, POR LA PERDIDA
DE CAMPO VISUAL. En la legislacion espaiiola la cifra alcanzaria una deficiencia del 45%, y
seria combinable con la deficiencia visoperceptiva (Informe de Psicdlogo clinico). Obtendria su

Certificado de Discapacidad por limitacion personal visual del 33%.

REHABILITACION INDICADA: Escolaridad en Educacién Integrada con apoyos de
fisioterapia (deben conocer su pérdida de campo para trabajar estrategias), reeducacién

visoperceptiva y grafomotriz.

En este ejemplo hemos aportado un diagndstico y un campo visual que ha sido definitivo para
ajustar la deficiencia. La familia podra solicitar los apoyos intraescolares, y complementarlos.

Ejemplo 22.- Niiio de 24 meses de edad, sin antecedentes familiares de interés y con
fotofobia mesodpica y fotdpica invalidante desde siempre.

Historia clinica actual:

Nistagmus horizontal de alta frecuencia y baja amplitud, y que aumenta en lugares mas
iluminados. Pendiente de estudio genético de distrofia de conos congénita (CNGA3, CNGB3,
CNAT2).

Exploracion funcional visual:

Vision preferencial: 4 c.p.g. en binocular (LH) Equivalencia AV: 0,13 (Colenbrad.)
No negligencia de hemicampos (STYCAR)
Desarrollo visual a nivel de 15-18 meses (PreViAs)

Refraccion bajo ciclopegia:

AO: PN (+2,50 esf.) en esquiascopia
Fondo de ojo:
Ausencia de reflejo foveolar. Resto normal.

Diagndstico oftalmolégico: Ambliopia bilateral severa. Nistagmus sensorial.

Hipermetropia fisioldgica bilateral.

Tratamiento: Filtros de corte Clarlet F60 para interiores y F90 para exteriores, en
montura de gafas con escudos laterales.

VALORACION DE SU DISCAPACIDAD VISUAL: Nivel 3 Provisional: GRAVE, por la
ambliopia bilateral severa asociada a su retinopatia. Obtendria un Certificado provisional.

Revision del Certificado en dos afios aportando el diagnodstico genético.
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REHABILITACION INDICADA: Atencién Temprana en Centro especializado en
deficientes visuales, para estimulacién de la Comunicacion, la Movilidad Auténoma, y las

Relaciones Interpersonales. Apoyo de especialistas en Baja Vision ONCE.

En este ejemplo hemos aportado una exploracion de la visidn central y del nivel de su
desarrollo visual, descartando la ceguera, y consiguiendo asi la atencidn del nifio por
especialistas en desarrollo infantil apoyados por técnicos en Baja Visidn Infantil.

Ejemplo 32.- Niiia de 5 aiios con sindrome de Down por trisomia 21 primaria, con retraso
psicomotor y retraso en la adquisicidn del lenguaje.

Historia actual:

Nistagmus latente-manifiesto con bloqueo en endotropia y torticolis de infraversion.
Epifora leve bilateral. Astigmatismo hipermetrépico moderado bilateral.

Exploracidén funcional visual: No estereopsis (Lang Il)

A.V cerca normal; 1M a 20 cms (LH)

A.V lejos deficiente en binocular: 0,5 (Pigassou)
Visién cromatica normal (Ishihara)

No negligencia de hemicampos (STYCAR)

Refraccién bajo cicloplegia:

OD: PN (+2 esf. +2,50 cil a 702) esquiascopia
Ol: PN (+1,75 esf. +3 cil a 1202) esquiascopia

Fondo de ojo: Papila atipica con vasos en rueda de carro, de color normal y bien
delimitada. Retina normal. Maculas normales.

Diagndstico oftalmoldégico: Ambliopia bilateral moderada sindrémica. Nistagmus

patogneumonico de su sindrome.

Tratamiento: Correccidn dptica y penalizaciones opticas alternantes. Medidas
higiénicas con lavados nasales, y expresion del saco lagrimal.

VALORACION DE SU DISCAPACIDAD VISUAL: Nivel 1: LEVE. No obtendria el
Certificado de Discapacidad por deficiencia visual segtin legislacion espaiiola. Deben

combinarse otras deficiencias funcionales (Informes de Psicologia Clinica y Logopedia).
Revision en 2 afios para nueva evaluacion.

REHABILITACION: No procede ninguna visual especifica.
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En los nifios con retraso psicomotor es particularmente Util para su habilitacién determinar si
hay una deficiencia visual asociada. La suma de diagnésticos oftalmoldgicos con tratamiento
eficaz no incrementa el nivel de la deficiencia visual.

Ejemplo 42.- Varén de 12 aios con retinosis pigmentaria (primer afectado en su familia).
Historia actual:
Escolaridad normal con buen rendimiento académico. No nictalopia.

Exploracidén funcional visual: Estereopsis; 60” de arco (TNO)

A.V cerca normal en mono y binocular (1 leyendo)

A.V lejos deficiente (0,8 en AO de Numeros) c.c.

Vision cromatica normal (Ishihara y Farnsworth desaturado)
Vision de contraste normal (LH)

Perimetria(Goldman 114): Escotoma anular entre 152 y 302 muy similar en
ambos ojos.

Refraccion bajo cicloplegia:

OD: PN (+0,50 esf -2 cil a 1752): AV 0,8
Ol: PN (+0,75 esf. -1,75 cil a 02): AV 0,8

Fondo de ojo:

Papilas normales. Vasos ligeramente filiformes. Movilizacion de pigmento en
forma de osteoclastos en media periferia de ambas retinas.

Diagndstico oftalmoldgico:

Retinosis pigmentaria con escotoma anular
Astigmatismo leve miopico bilateral.

Tratamiento: Correccidn dptica. Filtros de corte (550-600 nanémetros) en gafas
graduadas para exteriores. Se explica a su familia las dificultades para su movilidad
auténoma en exteriores, debido a la pérdida de campo visual, asi como su ceguera nocturna.

VALORACION DE SU DISCAPACIDAD VISUAL: Nivel 2: MODERADA, por la pérdida
anular de campo visual. Pero en esta valoracion hay discrepancia entre nuestras tablas (en

las que consideramos el escotoma anular como pérdida moderada-grave del campo visual:
49% porque solo le deja 152 de campo residual) y la legislacion espafiola, que solo le

concederia un 30%, negandole de momento el Certificado. Si en este ejemplo, seguimos la
Guia de Valoracion (RD de 26 de enero de 2000) considerandole como un adulto, podemos
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combinar la pérdida leve de AV (4%) con la pérdida de campo (30%) en cada ojo,
aumentando la cifra de deficiencia a 32%: Discapacidad personal del 20%. Pero seguiria sin
obtener el certificado de Discapacidad.

Revisiones periddicas por tratarse de una enfermedad involutiva.

REHABILITACION: No procede ninguna visual especifica actualmente, pero se explica

que es una patologia involutiva, é ira necesitando progresivamente ayudas para movilidad, y
ayudas dpticas de aproximacion.

En este ejemplo, que por edad deberia ser evaluado sin problemas, se plantea el nivel de
deficiencia en que un nifio necesita ser reconocido y apoyado. Desde el punto de vista
institucional, este muchacho no necesita ayuda especifica, pero desde el punto de vista
personal, su movilidad auténoma ya no es segura. En la deficiencia visual moderada-leve debe
ser la familia, de forma transitoria (pero interiorizandolo para siempre), la que comprenda la
situacién y actue en consecuencia. Imprescindible hacer revisiones visuales periddicas con
informe para el IMSERSO.

Ejemplo n2 5.- Nifio de 5 meses que nacio tras embarazo a término. Peso RN adecuado a su
edad gestacional. No antecedentes personales ni familiares de interés.

Historia actual:

Consulta porque no ha conseguido fijacidn visual, ni atiende a gestos faciales de sus
padres. Movimientos oculogiros cuando escucha la voz materna. Se toca los ojos con sus
dedos. Usa sus manos torpemente en ambos laterales para asir. Sujeta bien su cabeza
sentado con apoyo. Duerme mal por las noches.

Exploracién pediatrica normal. Ecografia cerebral normal a los 4 meses de edad. No
crisis epilépticas.

Exploracion funcional visual:

No control oculomanual a objetos.

Vision Preferencial: No atiende a la prueba (LH)
Negligencia de ambos hemicampos (STYCAR)
Desarrollo visual inferior a 3 meses de edad (PreViAs)

Exploracién oftalmoldgica:

Polo anterior normal. Fondo de ojo normal. Pupilas reactivas paraddjicas. No fijacion
y no nistagmus. Hipermetropia leve bilateral. PEV ausente en AO (goggles) y ERG palpebral
sin resultado (en ambas pruebas ha llorado mucho).
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Diagndstico oftalmoldgico:

Retraso Madurativo Visual severo por defecto aferente.
Tratamiento:

Es necesaria una revision de su evolucion comportamental visual en dos meses,
solicitando la repeticidn del ERG. Estudio genético para descartar Amaurosis Congénita de
Leber.

Derivar con informe de su situacion visual a Centro de Atencién Temprana para
estimulacién de la fijacidn y del control oculomanual hasta la préxima revision
oftalmoldgica. En esta etapa la familia necesita mucho apoyo y didlogo. No proceden todavia
los tramites de valoracion en el IMSERSO ni de afiliacion a la ONCE.

En este ejemplo mostramos el uso de un diagndstico provisional, dando tiempo, no solo a un
posible cambio en el comportamiento visual (por retraso en la mielinizacién, por ejemplo),
sino también para conseguir dos pruebas fundamentales en su diagnéstico. La familia y su
pediatra entienden que debe ser estimulado, pero no sobrecargamos a valoradores IMSERSO y
ONCE que todavia no pueden actuar eficazmente.

Ejemplo n26.- Niiia de 8 afios con antecedente vascular perinatal é infarto cerebral occipital
izquierdo. Retraso psicomotor leve. Buen desarrollo del lenguaje. Buena movilidad
auténoma en interiores. Escolarizacion normal sin apoyos.

En Resonancia Craneal de alta resolucidn se aclara desde neuropediatria unos meses
antes de esta ultima consulta, que presenta una gliosis bioccipital; mayor izquierda, y leve
también parietal izquierda. Una crisis epiléptica en estudio. No medicacidn.

Historia actual:

Dificultades de aprendizaje que empezaron a los 6 afios de edad. Sintomas de
simultagnosia, y no es capaz de comprender y describir una escena visual. No nistagmus. No
estrabismo. Astigmatismo minimo midpico bilateral.

Exploracidn funcional visual: No estereopsis cuantificable (TNO)

Discromatopsia (Ishihara) No entiende la prueba.
A.V cerca: 1,5 M a 25-30 cms en binocular (LH)
A.V lejos: 0,5 en AO (Numeros y HOTV)

Perimetria automatica (10-2 en dos ocasiones): campo residual central en AO
entre 52 y 102, que en la ultima medida es hemiandptico derecho en el Ol.

Refraccion bajo cicloplegia:

AO: PN (+1 esf. —0,75 cil a 02) AV: 0,6 dificil
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Fondo de ojo: Leve palidez temporal de ambas papilas dpticas. Retina normal.

OCT: “Compatible con degeneracion transinaptica neonatal” ECG: OD defecto
importante en todos los sectores menos inferior nasal. Ol defecto importante en sector
temporal. OCT macular sin hallazgos.

Diagndstico oftalmolégico: CVI; Ceguera Cortical conservando solo vision central, y

dentro de un campo visual exclusivamente macular. Atrofia dptica parcial transinaptica.
Astigmatismo leve bilateral.

Tratamiento: Gafa con AO: +2 esf. +0,75 cil a 902 para uso exclusivo en el tiempo que
dedique al aprendizaje de la lectura, con el texto colocado en atril de sobremesa.

Se explica a su familia el problema que supone una pérdida tan importante de campo visual
para todas sus actividades. Se aconseja utilicen el Informe Clinico para explicar a sus
terapeutas, médicos y maestros, cual es su situacion visual real. Ademas, para hacerlo mas
comprensible, se elabora un informe de Discapacidad Personal Visual, en el que se objetiva
el tamafio del guarismo que puede enfocar en visidon préoxima (permitiéndole libertad de

I"

distancias y posicion cefdlica), acompafiado del tamaifio de su “ventana visual” (en la que
pueden entrar muy pocos guarismos juntos), para que se acepte su enorme dificultad
académica. Aunque actualmente no retine las condiciones visuales suficientes para el
aprendizaje de la lectura en tinta, se le proporcionan unas lentes para facilitar su

acomodacion a un texto colocado vertical y en una distancia fija de trabajo.

VALORACION DE SU DISCAPACIDAD VISUAL: Nivel 3; GRAVE POR LA PERDIDA DE CAMPO
VISUAL con una pérdida cuantificable (RD de 26 de enero de 2000) en 86% por la
combinacidn de pérdidas de vision periférica y central. Se podria incluso incrementar la cifra

si se confirma la discromatopsia con Farnsworth. La discapacidad personal alcanza el 75%, y
obtendria sin duda un Certificado de Discapacidad definitivo. Su importante pérdida limita el
desarrollo de todas las dreas; Comunicacion, Movilidad, Aprendizajes, Relaciones
Interpersonales...

REHABILITACION: Se aconseja solicitar con su Informe Clinico la afiliacion a la ONCE
porque puede necesitar entrenamiento en Braille (en su caso no puede ser util la

maghnificacion de textos 6 numeros, ni en tinta ni digitalmente), y necesita desde este
momento entrenamiento en movilidad auténoma con bastén largo para aminorar su
dependencia en exteriores. Escolarizacién en Educacién Integrada con apoyos intraescolares.

En este ultimo ejemplo se describe como una nifia afectada por una deficiencia visual de
origen cortical (CVI cortical) severa es capaz de adaptarse a su situacion, retrasando su
correcto diagndstico hasta el momento de la escolarizacidn. Su sintomatologia y sus signos
neuroftalmoldgicos (sin signos oculomotores) no se han comprendido, hasta que ha
necesitado demostrar un nivel de desarrollo visoperceptivo que le ha sido imposible adquirir
solo con visién macular. Las personas con ceguera cortical, precoz y tardia, excepcionalmente
se quejan de mala visidn mientras conserven una “ventana” macular (nosoagnosia 6 sindrome
de Antdn), y son muy incomprendidas hasta obtener la medida de su campo visual. También es
muy dificil plantear una habilitacién de su “resto visua

|II

, muy valioso para relacionarse y
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moverse, pero poco Util para sus aprendizajes académicos. No mejorara con magnificacién de
textos (el simbolo se hace incomprensible al salirse de la “ventana visual”) é incluso sus
rehabilitadores de la ONCE tardaran en decidir que necesita entrenamiento haptico. De su
inteligencia dependerd que pueda manejarse en ambos cédigos de lectura, por lo que estamos
obligados a informar por escrito el tamaiio de letra y la distancia de trabajo correctos para
seguir intentando que aprenda a leer en tinta.

Aportaciones del oftalmdlogo clinico al Certificado de Discapacidad:

El trabajo del oftalmopediatra que ha reconocido a un nifio con deficiencia visual irrecuperable
con tratamientos comprobados cientificamente, no finaliza tras el diagnédstico, sino que
continiia proponiendo a su familia las actuaciones que pueden ayudarle a normalizar su
desarrollo. Para ello, se debe explicar de forma clara, sensible pero sin dramatismo, y sin
“adivinar el futuro”, las limitaciones personales actuales que supone la forma concreta de
perder vista su hijo. Estas actuaciones entran dentro del dmbito de la Rehabilitacién 6
Habilitacidn Infantil, y corresponden también a otros especialistas sanitarios, psicdlogos,
maestros..., siendo una actuacion interdisciplinar. La mejor forma de comunicarse con otros
profesionales es a través de un buen Informe Funcional Visual. En este informe se debe
utilizar poca terminologia oftalmoldgica, incomprensible para todos ellos, y explicar con
palabras comprensibles para todos, y de forma ordenada, las repercusiones visuales en la
vida cotidiana de la patologia diagnosticada. Para elaborarlo, es de gran ayuda la CIF- OMS
Children and Young.

Cuando una deficiencia visual infantil es moderada, grave 6 completa 6 acompana a otras
deficiencias funcionales (piensen en los sindromes con retraso psicomotor, en la sordo-
ceguera, en la Paralisis Cerebral Infantil....), el primer derecho de un nifio es que se reconozca
en su medio, y por el Estado, su situacidn de fragilidad. Para explicar su situacion visual a las
Instituciones, que pueden decidir legalmente darle apoyo, también es necesario el Informe
Funcional Visual, que la familia aportara voluntariamente al IMSERSO, para tramitar el
Certificado de Discapacidad. Igualmente, los valoradores del IMSERSO, pueden solicitar al
oftalmdlogo que ha tratado a un niiio que llega a un Centro Base, un informe actualizado de
su situacién funcional visual.

Como hemos visto en los diferentes ejemplos explicados en el parrafo anterior, el Informe
Funcional Visual no tiene que ser tan completo como entregariamos a otro compaiero
oftalmdlogo, pero si es imprescindible que contenga (Y asi lo exigen en el RD de 26 de enero
de 2000):

- Diagndstico médico etioldgico de la patologia causal

- Diagnéstico refractivo

- Exploracién funcional visual (10) con datos concretos y cuantificados sobre visién
central, y datos sobre vision periférica (y pruebas elegidas para medir). Otras funciones
afectadas.... Mejor aportar también las pruebas complementarias (Graficas de campos
visuales, de ERG, informes de RM craneal...).
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- Diagnoéstico funcional visual actualizado; ambliopia bilateral, hemianopsia, visidon
monocular etc... Cuantificando si es posible la deficiencia, segun la legislacion
espafiola, y sin cuantificar la discapacidad.

- Tratamiento convencional indicado

- Rehabilitacion ¢ habilitacidon que se propone para contraste de opiniones.

El “propietario” de este informe es el nifio (y su tutor legal), y debe ser individualizado con su
nombre. Insistimos en que una vez entregado, solo sus tutores pueden decidir que otros
profesionales van a leerlo (Ley Orgénica de Proteccion de Datos 15/1999 de 13 de diciembre.
LOPD).

Orientacidn rehabilitadora del nifio con deficiencia visual 6 mixta:

No es nuestra intencidon hablar de la rehabilitacion visual infantil en un documento tan
escueto, pero si explicar como el reconocimiento social de un niio con discapacidad visual
puede facilitarle el acceso a los diferentes apoyos que van a ayudarle durante su desarrollo.

La primera orientacidn a considerar es derivarles hacia Atencién Temprana: “Conjunto de
intervenciones dirigidas a la poblacidn infantil (0-6 aiios), a su familia y entorno, para dar
respuesta lo mas pronto posible, a trastornos transitorios 6 permanentes que presentan los
nifios en su desarrollo 6 que tienen riesgo de producirlos. Estas intervenciones deben
considerar la globalidad del nifio, y deben ser planificadas por un equipo de profesionales de
orientacion interdisciplinar y transdisciplinar” (Libro Blanco de la Atencién Temprana 2000).
El riesgo puede ser bioldgico, socio-familiar y ambiental. El acceso es a través de los Centros
Base que conectan con los Equipos de Atencion Temprana: ESTATALES; que dependen del
IMSERSO, 6 PRIVADOS; Asociaciones (Padres, profesionales, ATAM), Fundaciones,
Organizaciones (ONCE). Existen en todas las Comunidades Auténomas y estan federados. En
los bebés con deficiencia en su desarrollo visual empiezan trabajando el control visomotor
(visomanual y visocorporal), y contintan después con el desarrollo visoperceptivo. El beneficio
es también muy importante para su familia, que demanda constantemente explicaciones hasta
gue comprende la situacion, y es capaz de aceptar los cambios en su proyecto de vida.
También apoyan a las Escuelas Infantiles donde los nifios empiezan a relacionarse con sus
iguales. Finalmente informan a los Equipos de Orientacién Educativa... (EDEP), con reuniones
preparatorias para decidir el tipo de escolarizacién necesaria (Integrada, Normal, Especifica).
Esta prestacion estd destinada a nifios muy pequefios, y por tanto se accede a ella sin el
Certificado de Discapacidad. Es durante estos afios de terapia, cuando entre los profesionales
sanitarios y los padres, se decide hacer el trdmite legal en los nifios gravemente afectados,
para facilitarles los apoyos necesarios en su futuro. Este certificado se revisa periédicamente, y
de momento es considerado provisional.

Cronoldgicamente el segundo apoyo a considerar son los Equipos de Orientacion Educativa y
Psicopedagdgica (EDEP) dependientes del Ministerio de Educacién (1992). También estan
formados por profesionales con orientacidn transdisciplinar, y se ocupan de personalizar la
atencion al nifio dentro y fuera del aula escolar, asi como de dirigir a su familia hacia las ayudas
técnicas pertinentes para una mejor adaptacién. Su seguimiento funciona durante la
educacion primaria y secundaria. El nifio que no accede a esta prestacion desde Atencién
Temprana (y con Certificado provisional), sino directamente por indicacién de un profesional
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(por ejemplo por un diagndstico tardio 6 evolutivo), debe obtener previamente el Certificado
de Discapacidad.

La tercera a considerar es la Organizacidén Nacional de Ciegos de Espafia (ONCE), y la posible
afiliacion de los nifios con deficiencia visual muy grave 6 ceguera (igual 6 superior al 90% de
pérdida). Sus técnicos son imprescindibles para abordar la movilidad auténoma desde la
primera infancia, asi como el uso de cédigos hapticos para la comunicacién. Tienen gran
experiencia en las ayudas Opticas utiles en las diferentes edades. En los Gltimos afios han
creado equipos especificos para niflos afectados por sindromes con sordo-ceguera congénita, y
empiezan a interesarse por los nifios con Paralisis Cerebral y CVI. No exigen para la afiliacion el
Certificado de Discapacidad, y tienen sus propias normas para valorar el nivel de deficiencia
visual, asi que seria deseable una mayor participacién de sus evaluadores en la actualizaciéon
de esta normativa, para un mayor beneficio de los nifios afectados.

En resumen: En las consultas de Oftalmologia Pediatrica estamos preparados para evaluar
funcionalmente la visién infantil é informar de su situacidn a otros profesionales. Los nifios con
deficiencia visual discapacitante para su desarrollo personal pueden ser identificados y solicitar
la rehabilitacién que legalmente les corresponde. Desde la medicina de rehabilitacién infantil,
no es correcto igualar el tratamiento que debe recibir un nifio preverbal con deficiencia visual
moderada-severa, con el que debe recibir un nifio ciego.
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