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Parece que fue ayer

Y ya son mas de 10 anos atravesando el océano rumbo a Colombia. Barcelona-Madrid-
Bogota-Bucaramanga, “La Ciudad Bonita". Muchas horas en el cielo atravesando las nubes
hacia mi Colombia querida.

Conoci a Margarita Ayala en alguno de los congresos que solia frecuentar hacia el ano
2005. Ella, decana de la Facultad de Optometria de la Universidad Santo Tomas en ese
momento, es una mujer con una gran capacidad de proyeccion de futuro. Me propuso
que su Facultad fuera una subsede de la Catedra UNESCO en Salud Visual y Desarrollo
en Suramérica. La Catedra que yo codirigia junto a Anna Rius, tenia su sede central en
Terrassa, Barcelona, y en aquel momento funcionaba con un nico centro asociado ubicado
en la Universidad Nacional de El Salvador. La Catedra llevaba muchos afos colaborando
con esa Universidad y gestionando desde alli, con un equipo local, los proyectos que se
desarrollaban en los ocho paises de Centroamérica. Margarita me propuso replicar este
modelo para Suramérica y ofrecia para ello su Universidad y su equipo. La Universidad
Santo Tomas Seccional Bucaramanga gano la convocatoria plblica que se abrid para tal
efectoy en el 2007 se firmaba en Barcelona un convenio de colaboracion entre la Catedra
Unesco en Salud Visual y Desarrollo de la Universidad Politécnica de Catalunyay la Facultad
de Optometria de la Universidad Santo Tomas Seccional Bucaramanga, entre los rectores
de ambas Universidades el Sr. Antoni Giro y Fray Carlos Arturo Diaz, O.P.

Este momento constituye el inicio de una trayectoria de trabajo conjunto que significa
para las personas que nos involucramos en ello mas que una obligacion, una devocion. Es
el nacimiento del Centro Asociado Suramericano, nuestro CAS, que, liderado por Martha
Liliana Hernandez, gestiona de forma excelente, proyectos en los 10 paises de Suramérica
y que inicia su bagaje realizando una investigacion de campo, de gran calado, consistente
en analizar la capacidad de acceso de la poblacion suramericana a los servicios de Salud
Visual en cada uno de los 10 paises. Este proceso, choca de forma frontal con algunos
colectivos que en un inicio entienden nuestro trabajo como una amenazay lo obstruyen.
Nadie dijo que fuera facil y este complicado inicio consiguio con creces su objetivo a base
de mucho dialogo, mucho teson vy, sobre todo, la rigurosidad de un trabajo realizado de
forma impecable, por un equipo local constituido por Martha Liliana Hernandez, Maria
del Pilar Oviedo y Nieves Zoraida Florez. Esta investigacion concluye en la publicacion
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del Informe de la Salud Visual Suramérica 2008, que constituye una herramienta (nica
para el manejo de datos del sector de la vision en el continente.

A partir de ese momento la linea de trabajo del CAS va dando paulatinamente un giroy
se concentra alrededor de un objetivo concreto; la Discapacidad visual y especificamente
en la categoria de la Baja vision, que se aborda desde diversas perspectivas que incluyen
la construccion de politicas plblicas, la defensa de los derechos de las personas con dicha
condicion y el manejo de la rehabilitacion y los servicios por parte de los profesionales
del sector. Esta prioridad se convierte en una lucha para la cual se tejen redes de actores
y se consigue un entramado espectacular de personas que se involucran desde los
distintos sectores, destinando sus esfuerzos en ocasiones de forma altruista, guiados
por un ideal y unos valores.

En el 2016 la Catedra UNESCO en Salud Visual y Desarrollo desaparece, pero nuestro
proyecto continua, y desde Barcelona seguimos apoyando a través del Instituto de las
Desigualdades, con un nuevo convenio. Ahora con la denominacion de Centro de Estudios
en Discapacidad Visual y Desarrollo Humano, coordinado por Maria del Pilar Oviedo y al
lado de las acciones de cooperacion, la investigacion adquiere mayor relevancia a traves
de dos tesis doctorales en proceso, siempre alrededor de la baja vision.

Y es en este proceso en el que no olvidamos que, para poder ejecutar acciones, antes
ha sido necesario la bisqueda de financiacion, la gestion de fondos, la formulacion de
proyectos y la justificacion de resultados. Mucha gestion, muchas horas de ordenador,
muchos papeles, muchas reuniones, mucho estudioy, sobre todo, mucha responsabilidad.
Y en este camino, siempre se ha contado con el inestimable apoyo de las decanas de la
Facultad de Optometria, Margarita Ayala, Maria Monica Uribe, Helga Acevedo y Sandra
Delfina Guerrero, muchas gracias a estas grandes mujeres que han dado seguimiento y
apoyo al CAS, y también al equipo rectoral de los padres que a lo largo de mas de 10 afos
han estado de nuestro lado.

Nos gusta pensar que las cosas se pueden hacer distintas, desde los derechos, las
oportunidades y las capacidades. En fin, somos activistas y la discapacidad visual es
nuestro fin.

iVamos, por los 20!

Laura Guisasola

Exdirectora de la Catedra UNESCO en Salud Visual y Desarrollo
Presidenta del Instituto de las Desigualdades

Docente de la Universidad Politécnica de Catalunya, Espana



Presentacion

Desde nuestros inicios, en el Centro de Estudios en Discapacidad Visual y Desarrollo
Humano de la Universidad Santo Tomas Seccional Bucaramanga, hemos insistido en la
importancia de trabajar y abordar la salud visual como un componente de desarrollo
humano vy, por tanto, como un aspecto prioritario de salud publica. Este libro recoge los
aprendizajes de mas de diez anos, tiempo durante el cual hemos recorrido un camino en
busca de visibilizar la baja vision irreversible en el pais.

En este proceso hemos sumado esfuerzos con instituciones y personas que tienen
saberesy formas de trabajar diversas; esto ha sido fundamental, pues nos ha permitido
avanzar y construir propuestas formativas para brindar herramientas para el trabajo en
discapacidad visual a quienes estan en formacion. El trabajo colaborativo, en compaiia,
y desde la diversidad de saberes, ha sido fundamental para la construccion del presente
libro, el cual consideramos que puede contribuir a la reflexion en torno a aspectos como
la conceptualizacion de baja vision, los servicios de salud, la rehabilitacion visual, las
inequidades sociales, la comunicacion y la inclusion social, entre otros.

Los retos propuestos para el trabajo en discapacidad visual que se plantean en los
diferentes capitulos implican un abordaje de la baja vision desde una mirada social,
cultural y de desarrollo humano, en esta medida, nos invitan a construir nuevas y
distintas apuestas académicas que propendan por una formacion mas integral y con
mayor perspectiva critica de la realidad del contexto.

Esperamos entonces, que las reflexiones que se puedan generar a partir de los contenidos
de los diferentes capitulos sean un faro inspirador para las acciones venideras y que
juntos sigamos en ese proceso de construccion que nos permita mejorar las condiciones
de salud y de vida de las personas con discapacidad visual.

Maria del Pilar Oviedo Caceres
Directora-editora
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Salud publica:
Fundamentos conceptuales

Laura Guisasola Valencia

La salud

En el ano 1946 los representantes de 61 Estados se reunieron en la Conferencia
Sanitaria Internacional (New York), con el objetivo de redactar y firmar la Constitucion de
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Constitucion que entro en vigencia en 1948 y
que recoge algunos de los principios que rigen, aun hoy en dia, y que constituyen el eje
central del concepto de “salud”. Entre ellos, la propia definicion de salud, considerada,
por aquel entonces, absolutamente innovadora y progresista: “La salud es un estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no, solamente, la ausencia de afecciones o
enfermedades™.

El término “salud”, que habia sido tradicionalmente reducido a la “ausencia de
enfermedad” e interpretado como un concepto meramente biologico y medicalizado, sufre,
a partir de ese momento, una transformacion, al anadirse el componente psicologico y,
sobre todo, una dimension social, tanto a nivel individual como poblacional. Este concepto
multifactorial permite abordar la salud de las personas desde otras perspectivasy analizar
como estas influyen sobre el bienestar global de los individuos.

Dimension social de la salud

El concepto de salud centralizado en la relacion salud-enfermedad y médico-paciente,
focalizaba los esfuerzos en reparar cualquier alteracion de la biologia de los individuos,
exclusivamente a través de la medicina. Al reconocer que existen factores sociales que
influyen sobre la salud, se abre un espectro nuevo de factores ambientales y culturales
que, también, lo determinan. En este sentido, son muchos los ejemplos que subrayan la
gran importancia de los cambios politicos, economicosy sociales sobre el nivel de salud de
la poblacion. Historicamente, las mayores reducciones de mortalidad de las poblaciones
occidentales se han dado en momentos en que los avances médicos y la creacion de
nuevos farmacos y medicamentos eran, practicamente, inexistentes. Aspectos como el
paro, la falta de higiene, las condiciones insalubres de la vivienda, o la malnutricion,
por nombrar solo algunas de estas variables, generan enfermedad. Algunos conceptos
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tratados hasta el momento, y de forma exclusiva, como aspectos médicos, pasan a ser
tratados, también, como aspectos sociales, y la conexion entre lo médico y lo social se
vuelve muy estrecha? Incluso en el articulo 25 de la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos se hace mencion del “Derecho a la salud”, vinculandola a aspectos tales como
la alimentacion, el vestido, la vivienda, la asistencia médica, la enfermedad, la invalidez,
la vejez y los servicios sociales y seguros médicos en caso de desempleo.

Otro ambito de crucial importancia en el desarrollo de una vida saludable es el laboraly
las condiciones ambientales en las que el trabajo se desarrolla, pudiendo convertirse en un
contexto favorecedor o, por el contrario, en un foco generador de multiples enfermedades.

Por otro lado, este cambio de paradigma en la forma de abordar la salud implica dejar
deincidir Gnicamente sobre el individuo, para empezar a hacerlo sobre la poblacion. Rose,
indica que la sociedad existe como “entidad”, no solo como “coleccion de individuos”.
Cada sociedad tiene sus propias caracteristicas distintivas y, entre ellas, muchas que
influyen sobre la salud. Segln Rose:

Estos factores de riesgo social pueden cambiary, cuando lo hacen, sus distribuciones
tienden a desplazarse en conjunto, lo que refleja la naturaleza coherente de la
sociedad. Este es un argumento sociologico en favor de una orientacion poblacional
de la prevencion?®.

El famoso concepto del “iceberg of disease” (John Last) o “témpano de la enfermedad”,
permite visualizar a través del grafico como, solo una pequena parte del iceberg de
la morbilidad poblacional aflora fuera de la linea del agua que acude, es atendida y
visibilizada por parte de los sistemas sanitarios. Mientras que existe una morbilidad
sumergida, invisible e infinitamente mayor, ya que los servicios sanitarios son incapaces
de detectary evidenciar. Una morbilidad que incluye la enfermedad desconocida, latente
y no diagnosticada y que, frecuentemente padecen las poblaciones mas vulnerables. A
fin de paliar, parcialmente, este efecto, durante las décadas de los anos 50 y 60 del s. XX
se iniciaron las primeras campanas de cribajes sanitarios en la comunidad, en un intento
de salir a descubrir la enfermedad entre las personas que no acudian a los centros de
salud. Mostrando, de este modo, la tendencia a incidir en la enfermedad, antes de su
aparicion, a traves de los diferentes mecanismos de prevencion de los que hablaremos
en los siguientes capitulos?.

Influencia de la politica en la salud

Son muchos los estudios cientificos que analizan como las tendencias y los partidos
politicos en el gobierno influyen sobre el estado de salud de las poblaciones*. En un
Estado organizado, las leyes deben salvaguardar los derechos de los individuos. Ademas,
la distribucion del poder y los recursos en la sociedad, son cruciales para incidir en su
estado de salud®.
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Es innegable que los gobiernos son los responsables de tomar decisiones respecto a
como priorizar y distribuir sus recursos, economicos y humanos, para crear sus propios
modelos de salud, como lo es que, segln la tendencia politica del partido que gobierna,
estos modelos de salud puedan diferir enormemente. Navarro realizo un estudio* en el que
comparaba cuatro tipologias de regimenes politicos europeos distintos: “socialdemocraticos,
cristianodemaocratas, liberales anglosajonesy exdictaduras fascistas”. Entre otras cosas,
analizaba el gasto puablico de los gobiernos en salud y el nivel de cobertura médica.
En cuanto al gasto publico, el estudio concluye que los gobiernos socialdemécratas
eran los que destinaban mayor cantidad de empleo piblico a los servicios de salud,
educacion y bienestar, como porcentaje de su Producto Interior Bruto, seguidos de
los cristianodemocratas, liberales anglosajones y las exdictaduras fascistas en dltimo
lugar. El mismo resultado se da en cuanto a cobertura médica, siendo los paises con
gobiernos socialdemocratas los Gnicos que ofrecen acceso universal a la salud a todos
sus ciudadanos. Datos que se ven reforzados por los buenos resultados en algunos de
los principales indicadores de salud, como la mortalidad infantil. ELl momento historico
en el que se escriben estas lineas, en plena pandemia del COVID-19, es un claro ejemplo
de como las medidas sociales y sanitarias que cada pais adopta, se diferencian y estan
intimamente relacionadas con la ideologia politica de los partidos en el gobierno.

Derecho a la salud

La OMS reconoce que “la salud es uno de los derechos fundamentales de todo ser
humano sin distincion de raza, religion, ideologia politica o condicion econdmica o social”.
En 1978 se celebrd en Alma Ata (Kazajistan, URSS) la “Conferencia Internacional sobre
Atencion Primaria de Salud”®con el fin de adoptar, de forma urgente, medidas en materia
de salud, por parte de los gobiernos de los paises integrantes. Considerado el evento
de politica de salud internacional mas importante de la década de los setenta, su lema
“Salud para todos” fue aceptado posteriormente por la OMS como un objetivo esencial.

Alli se definio la atencion primaria de salud como “la atencion sanitaria esencial,
accesible universalmente a los individuos y las familias en la comunidad, a través de su
completa participacion y a un coste que la comunidad y el pais sea capaz de sostener”.
Es decir, se establece la “atencion primaria” como el primer nivel de contacto de los
individuos, las familias y las comunidades con el sistema nacional de salud. Una forma
de acercar la atencion sanitaria a las personas y de rechazar como “inaceptables” las
desigualdades en el accesoy en la atencion médica de las personas. Al mismo tiempo, se
enfatizo en la influencia del desarrollo econdmico y social, y se subray6 la importancia de
la promocion y proteccion de la salud de la poblacion como elementos esenciales para
contribuir a una mejor calidad de vida y a la paz en el mundo.

En la conferencia, se destacd también el derechoy el deber de las personas a participar
individualy colectivamente en la planificacion e implementacion de su atencion sanitaria.
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En definitiva, en Alma Ata se planteo6 el reto, lamentablemente, inalcanzado, de “conseguir
un nivel aceptable de salud para todo el mundo en el ano 2000".

Desigualdades en salud

La evidencia cientifica disponible acerca de la existencia de las desigualdades en
salud es abrumadora’™. Lo que determina fundamentalmente la salud y la enfermedad
de los individuos dentro de una poblacion o sociedad, son las causas sociales y las
desigualdades socioeconomicas, y no las causas naturales o biolégicas como la opinion
pablica, mayoritaria y erroneamente, piensa.

Margaret Whitehead explica™ que las desigualdades en salud tienen 3 caracteristicas
para distinguirlas de simples variaciones en salud: primero, son sistematicas, es decir,
se presentan distribuidas de una forma determinada y no aleatoria, como reflejo de una
realidad social. Segundo, estan causadas socialmente, es decir, no son naturales y, por
tanto, también son modificables socialmente. Y tercero, son injustas, ya que se deben a
una organizacion y estructura social que causa injusticias.

Sivaloramos la salud, o la ausencia de salud, en sus indicadores esenciales como pueden
ser, la esperanza de vida o la mortalidad en el conjunto de la poblacion, se observan
desigualdades muy considerables en funcion de los principales ejes de desigualdad, como
serian: la clase social, el género (las consecuencias de las relaciones de poder entre los
dos sexos), la edad, la etnia (en el componente de discriminacion, no en el hecho biologico)
y el estatus migratorio™.

Estas diferencias se dan entre distintos grupos sociales o poblaciones y son de gran
magnitud, no anecdoticas y afectan a cualquier parametro de salud (esperanza de vida,
calidad de vida, incidencias/prevalencias de patologia). Las desigualdades no se presentan
Unicamente cuando comparamos los segmentos mas extremos de una sociedad, sino que
también presentan gradiente entre todos los subsectores. Ademas, frente a una cierta
creencia popular que las desigualdades en salud en general van disminuyendo, ya que
las sociedades crecen, se constata que las desigualdades aumentan, es decir, que la
brecha o “gap” se va ensanchando. Estas desigualdades presentan correlacion con los
procesos historicos de las sociedades y su analisis también debe realizarse bajo esta
oOptica temporal.

La prevencion

Tradicionalmente la medicina ha clasificado a las personas de forma dicotomica -sanos
o enfermos-. Una clasificacion que, hoy en dia, se percibe como algo rigida e inadecuada.
En este sentido, a preocupacion del clinico por reducir el nimero de personas enfermas
le ha llevado a orientar la medicina hacia la prevencion, reconociendo que hay problemas
cuya recurrencia es posible evitar. A pesar de ello siguen existiendo voces criticas que
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defienden que, si las personas enfermas son una minoria definible, eso implica que la
mayor parte de la poblacion es normal y habria que dejarla en paz. Este pensamiento
denominado “pensamiento médico” permanecié practicamente incuestionado hasta
1954 cuando George Pickering planted de manera revolucionaria que la enfermedad lejos
del concepto binario, tiene presencia en muchos niveles, casi siempre imperceptibles o
incluso asintomaticos?.

Las acciones de la medicina preventiva deben orientarse, no (inicamente a las personas
enfermas sino a las que se encuentran en riesgo de enfermar. Las intervenciones mas
importantes son las de prevencion primaria, que intentan proteger a las poblaciones
vulnerables frente al riesgo de enfermedad, antes de que esta aparezca. No nos referimos,
Unicamente, a campanas médicas, como podrian ser las de vacunacion, sino a las campanas
de sensibilizacion orientadas a promover cambios conductuales, politicos y sociales que
incidan en mejorar la calidad de vida de la poblacion. La denominada, prevencion secundaria,
consta de intervenciones encaminadas a descubrir a las personas presintomaticas, a fin
de iniciar un tratamiento precoz en un momento muy incipiente dentro del proceso de
la historia natural de la enfermedad. Este seria el caso, por ejemplo, de las campanas
de mamografia dirigidas a las mujeres de mas de 50 anos, el grupo de mayor riesgo. La
prevencion terciaria consiste en ofrecer atencion a las personas enfermas o discapacitadas.
Un cuidado, que mas alla del aspecto médico y farmacolégico, intenta conseguir, a través
de la asistencia social y psicologica una mejor calidad de vida.

Asi pues, el gran reto de la sanidad moderna consiste, no tanto en curar sino en
promover la salud, prevenir la enfermedad y ofrecer atencion a la poblacion enferma o
discapacitada, ayudandola a que se incorpore a la vida normal, productiva y placentera?.

Salud publica

El concepto de salud pablica es complejo, ya que concentra todos los aspectos que
acabamos de desarrollar en este capitulo. La salud piblica es el conjunto de actividades
organizadas de la comunidad, dirigidas a la proteccion, promocion y restauracion de la
salud de la poblacion. Segin Winslow, la salud piblica es la ciencia y el arte de prevenir
las enfermedades, prolongar la vida y mejorar la salud y la vitalidad mental y fisica de
las personas. Para ello se requiere una accion concertada de la comunidad dirigida a
incidir en diversos ambitos; el saneamiento del medio, el control de las enfermedades
de importancia social, la higiene personal, la organizacion de los servicios médicosy de
enfermeria. Ademas, es indispensable la puesta en marcha de medidas sociales apropiadas
para garantizar a cada uno de los miembros de la comunidad un nivel de vida compatible
con el mantenimiento de la salud. La finalidad dltima de estas medidas es la de permitir
a cada persona el gozar de su innato derecho a la salud y a la longevidad” ™.
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Las principales funciones de la salud publica se recogen en los tres siguientes ejes:

Conocer y medir la situacion de salud de la poblacion y sus problemas.

Valorar las politicas de salud que puedan abordar las necesidades de salud.
Garantizar que la prestacion de los servicios necesarios llega a la poblacion.

En 2008, la OMS realizd un estudio Delphi, en el que participaron 30 entidades
nacionales de salud puablica®. En el estudio se definieron las once principales
funciones de la salud plblica y cuales de estas funciones integraba cada entidad.
» Vigilancia, investigacion de problemas y control de los riesgos y amenazas para la
salud piblica.

Investigacion en salud pulblica.

Evaluacion y analisis de la situacion sanitaria.

Programas de promocion de la salud y de prevencion.

Planificacion y gestion.

Reduccion del impacto de los desastres en la salud.

Desarrollo y formacion de recursos humanos.

Participacion social y empoderamiento de los ciudadanos.

Regulacion y aplicacion de normativas.

Garantia de la calidad en servicios de salud personales y poblacionales.
Evaluacion y promocion de la cobertura sanitaria y el acceso a ella.

v v v Vv

v v Vv VvV VvV VvV VvV v v Vv

La salud visual

La salud visual de una poblacion es el resultado de una serie de condicionantes
estructurales que conforman su sistema de atencion visual. Asi, los macro factores
economicos, politicos y sociales a la vez que los determinantes especificos del ejercicio
de la salud visual (red de atencion, profesionales que prestan servicio, instituciones de
formacion en salud visual y marco legal, entre otros factores) incidiran en la capacidad
de acceso de la poblacion a la atencion en salud y, en consecuencia, al estado de su
salud visual.

La falta de vision en su extremo mas grave “solo” llega a producir ceguera, pero casi
nunca es mortal. Por ese motivo los gobiernos con mayores dificultades economicas, cuando
desarrollan sus politicas sanitarias dan prioridad a determinados aspectos de la salud
que revisten mayor gravedad. Esto ocasiona que todo aquello relacionado con la vision,
ya sean patologias oculares o simplemente vision deficiente, estén muy desatendidos. Son
muchos los paises que no disponen de ningln servicio de atencion visual, sin embargo,
una correcta vision es imprescindible para el desarrollo de cualquier sociedad.

Pese a lo anterior, se identifican dos momentos importantes: el primer acontecimiento
que influyo en la urgente necesidad de incluir la salud visual en la agenda politica de
los gobiernos fue la iniciativa mundial “VISION 2020”, partenariado entre la OMS y el
Organismo Internacional para la Prevencion de la Ceguera IAPB (Internacional Agency for
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Prevention of Bilndness). En 1994 la Organizacion Mundial de la Salud, conjuntamente
con IAPB, crearon un grupo de trabajo mixto para definir un plan que permitiera luchar
contra el problema de la ceguera en el mundo, que cada vez es mas grave. En 1997, el
trabajo intersectorial de ese grupo mixto desemboco en la publicacion de la Iniciativa
Mundial para la Eliminacion de la Ceguera Evitable, que explicita los principios en que se
basa el programa VISION 2020, asi como su estrategia mundial y sus metas. Esta iniciativa
constituyo un giro importante ya que por primera vez se enfocaba la vision como un
derecho. Los objetivos de “VISION 2020” son eliminar la ceguera evitable de aqui a 2020
y prevenir las deficiencias evitables previstas entre 1990 y 2020, a la vez, su objetivo
especifico es integrar un sistema de cuidados oftalmologicos sostenibles, integralesy de
calidad en los sistemas de salud nacionales. En mayo de 2003, la Asamblea Mundial de la
Salud adoptd por unanimidad la Resolucion WHA 56.26, que “insta a los Estados miembros
a que se comprometan a apoyar la Iniciativa Mundial para la Eliminacion de la Ceguera
Evitable, preparando, a mas tardar en 2005, un plan nacional VISION 2020, en régimen de
asociacion con la OMSy en colaboracion con organizaciones no gubernamentales y con
el sector privado” proporcionando, de este modo, un impulso internacional claramente
manifiesto a la prevencion de la ceguera evitable.

En América del Sur se han vivido avances en materia de salud visual en los ltimos anos.
El principal logro para resaltar es la paulatina inclusion de la salud visual en la agenda
politica, dando pie a diferentes politicas plblicas en esta materia, pese a lo anteriory de
acuerdo con el estudio “Capacidad de acceso de la poblacion sudamericana a los servicios
de Salud Visual” desarrollado por la Catedra UNESCO Salud Visual y Desarrollo’, se ha
detectado que la red de atencion en salud visual sudamericana no siempre permite que
la poblacion desfavorecida tenga accesibilidad a los servicios. En primer lugar, debido
al nimero insuficiente de infraestructura de atencion publica (o accesible) o bien un
nimero adecuado de centros hospitalarios, aunque con déficit de equipamiento. Ademas,
la disponibilidad de horas oftalmologicas en la red de atencion que presta servicios a
la poblacion desfavorecida nos sitlla en un escenario de carencia de recurso humano.
De los 4.5 oftalmologos por cada 100.000 habitantes que se reportaron en América del
Sur, se estima que entre 1.1y 1.9 trabaja a disposicion de la red de atencion con servicios
para la poblacion desfavorecida.

Otro aspecto esencial en el analisis de accesibilidad de la poblacion es la localizacion
de los centros hospitalarios de la red de atencion. Teniendo en cuenta el elemento campo
ciudad, la centralizacion de los hospitales de la red pablica en las grandes ciudades provoca
una barrera de distancia para los pacientes de zonas rurales o urbanas marginales. En
casi todos los paises sudamericanos es mayor la concentracion de centros hospitalarios
en la capital o region principal de pais que la proporcion de habitantes que viven ahi. Por
tanto, la distribucion geografica de la red de atencion visual influye en gran medida a la
capacidad de acceso de la poblacion a los servicios de salud visual. A este factor cabe
anadir también el obstaculo econdmico que supone el recibir atencion para la poblacion
mas pobre (en menor medida en el sistema pUblico, dificilmente en el sistema privado).
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A manera de reflexion final, en la region sudamericana, la sucesiva inclusion de la salud
visual en la agenda politica de los gobiernos de sus respectivos paises en los dltimos
anos es una buena noticia. Estas politicas pablicas, sin embargo, deberan esforzarse
para garantizar una cobertura universal y equitativa de la atencion visual de la poblacion.
Hoy dia, el precio del servicio, el déficit o saturacion de los servicios debido a la falta de
personal ocupado en lared piblica de atencion o el déficit de infraestructuray la distancia
geografica son los obstaculos que de forma separada o acumulativa debe afrontar la
poblacion sudamericana con menores recursos economicos.
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Configuracion historica de la
discapacidad visual®

Maria del Pilar Oviedo-Caceres
Samuel Andrés Arias-Valencia

La discapacidad y las personas con discapacidad han sido objeto de diferentes
miradas, que en su gran mayoria dan cuenta de la manera como histéricamente han
sido significadas y ubicadas en la realidad social de los grupos; una significacion que va
desde la deficiencia, la caridad, la compasion y la lastima, hasta enfoques que buscan
la reivindicacion del sujeto, con un énfasis en las capacidades, la diversidad de la vida
humanay el reconocimiento de sus derechos"? Historicamente la discapacidad ha sido
analizada desde diferentes orillas, pasando de una perspectiva relacionada con el castigo
divino y la brujeria, a enfoques que buscan reivindicar a las personas en su dignidad
humana y en sus derechos.

Si bien, se reconoce una evolucion de la forma como la sociedad ha venido haciendo
la construccion conceptual y social de la discapacidad y se han propuesto enfoques mas
progresistas, en los cuales el papel activo que desempenan las personas con discapacidad
ha sido fundamental en términos de igualdad y no discriminacion; alin persisten miradas
limitantes que conviven simultaneamente, lo cual ha dificultado la superacion de esquemas
ligados a una historia de beneficencia y caridad?.

De forma tradicional, la discapacidad visual se ha abordado desde una perspectiva
biomédica, lo cual se refleja en el constructo que se tiene tanto de la ceguera como de
la baja vision, ya que desde este modelo se desconoce e invisibiliza al individuo, sus
capacidades, potencialidadesy necesidades*. En ese sentido, la baja vision se ha definido
como una categoria de deficiencia visual de moderada a grave en la que se presenta una
dificultad para percibir luz, forma, tamafo o color de los objetos, en la cual las personas
que la padecen experimentan limitaciones para el desarrollo de distintas actividades
basicas de la rutina diaria, como caminar, salir a la calle, cocinar, realizar pasatiempos,
asi como el desarrollo de tareas que requieran de la vision, tales como el estudio y el
trabajo; trayendo como consecuencia restricciones en la participacion del individuo, en

*. Documento adaptado de publicacion previa realizada en la revista de salud UIS. Oviedo Caceres
MP, Arias Valencia SA, Hernandez Quirama A. Configuracion historica de la discapacidad visual
y sus implicaciones para la salud piblica. Rev Univ Ind Santander Salud. 2019; 50(3): 252-261. doi:
http://dx.doi.org/10.18273/revsal.v51n3-2019008
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el ejercicio de sus derechos, en la produccion de ingresos, en la toma de decisiones, en
el acceso a los espacios tecnolégicos, arquitectonicos, entre otros, generandose asi una
condicion de discapacidad visual®.

A continuacion se hace una descripcion de los principales modelos que han surgido
para el estudio de la discapacidad y la forma como al interior de estos se ha pensado la
discapacidad visual.

Modelo de prescindencia

Este modelo se sitla en la antigiiedad clasica y en las sociedades griegas, y se
caracterizo por la consideracion de la discapacidad como una situacion producto de un
castigo divino, segin el cual, las personas con esta condicion eran concebidas como
innecesarias, puesto que no contribuian a las necesidades de la comunidad"®. Dentro de
este modelo se ubican practicas que involucran, por un lado, el exterminio, la marginacion
y la segregacion y, por otro, la caridad, la lastima y el proteccionismo hacia las personas
consideradas como “anormales”’. Es asi como, en este contexto surgieron modelos
eugenésicos y de marginacion para las personas con discapacidad visual, los cuales se
reflejaban en el abandono de los bebés ciegos; aquellos que lograban sobrevivir o las
personas mayores recurrian a la caridad y al ejercicio de la mendicidad como estrategias
o medios de subsistencia obligados. Con la influencia de la religion, paso a considerarse
a las personas con discapacidad visual como protegidos por los dioses y portadores de
virtudes especiales, pues contaban con unailuminacion interior que les ponia en relacion
directa con el mundo invisible®.

Modelo medico-biologico o rehabilitador

Este modelo surge después de la Primera Guerra Mundial y entiende la discapacidad
como una anomalia, que no tiene su origen en un castigo divino sino en una imperfeccion
fisica, psiquica o sensorial, congénita o adquirida, que sitla a algunos sujetos por debajo
de unos niveles considerados como “normales”. Teniendo en cuenta sus raices medicas,
la discapacidad bajo este modelo se entiende, ya sea como una condicion negativa o
deficitaria del sujeto que la padece, o un comportamiento desviado y sintoma de una
alteracion biologica subyacente.

Desde esta perspectiva, la persona con discapacidad se reconoce como un sujeto
enfermo, y por tanto necesita ser rehabilitado mediante la intervencion de profesionales
médicos para lograr su normalidad; en esta medida, la rehabilitacion se enfoca en ocultar
o desaparecer la diferencia, y el éxito es valorado en relacion con la cantidad de destrezas
y habilidades que logre adquirir la persona®. Como consecuencia, desde las posturas de
la medicina clinica es el individuo quien tiene que supeditarse, tanto en el ambito de la
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comprension como en el de su accionar, a los dictamenes del médico, representante del
conocimiento y del método cientifico™.

Uno de los componentes mas significativos de este modelo es que la persona asume
un rol de enfermo e individuo pasivo sin tenerse en cuenta sus derechos'. Este modelo se
centra en la discapacidad desde el punto de vista de las actividades que la persona no puede
realizar, por lo que se produce subestimacion con relacion a las aptitudes de los sujetos,
lo cual ha llevado a producir estigmatizacion y marginacion; mirada que intenta corregir
lo que considera el fundamento objetivo de su deficiencia y se refleja en la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) de la Organizacion
Mundial de la Salud, la cual incluye el término “handicap” como minusvalia, dando asi
un significado negativo o peyorativo, ya que minusvalora a la persona y la sitlia en un
grado inferior a las demas™. Este acercamiento en relacion con la falta de capacidades,
se refleja en algunas conceptualizaciones de baja vision, en las que se define la condicion
como “una pérdida irreversible de la vision que impide (seriamente) la capacidad de un
individuo para aprender o realizar alguna o todas las tareas habituales y adecuadas a su
edad, aunque adn permite algln uso funcional de la vision para las actividades diarias"™.

Otro aspecto importante por mencionar, tiene que ver con la mirada capitalista al
asunto de la rehabilitacion, pues esta se ve como una posibilidad de que los individuos
puedan aportar a la comunidad, considerarse rentables y adaptarse a las demandas del
entorno unavez logren la normalizacion de sus funciones, de tal manera que es la persona
con discapacidad la que tiene dificultades para realizar actividades, lo que le obstaculiza
desempenar un rol social de acuerdo con las expectativas normativas del medio'. En este
sentido, las definiciones de discapacidad desde el modelo médico-biologico se enfocan en
la deficiencia como el factor que determina la condicion de discapacidad, al subrayar las
restricciones o pérdidas presentes en la persona que afectan su capacidad para realizar
una actividad en la forma o dentro del margen considerado como normal™.

La mirada organica que reconoce la discapacidad visual en el cuerpo, permanece arraigada
en escenarios académicos, normativosy sociales, prueba de esto es la denominacién que
se daba a la condicion, segln la cual, una persona que no tenga los estandares visuales
establecidos se clasificaba bajo un diagnostico de “vision subnormal”, el cual fue incluido
en la Clasificacion Internacional de las Enfermedades CIE-10 de la Organizacion Mundial de
la Salud desde 1990, aunque después, este término y el de baja vision fueron removidos
de la clasificacion en el ano 2009 y reemplazados por discapacidad visual moderada y
severa™'. En el contexto de este modelo, la atencion sanitaria se considera primordial y
en el ambito politico, la respuesta principal es la de modificar y reformar la politica de
atencion a la salud, limitando el accionar de las mismas a aspectos preventivos con el
objeto de evitar las causas y disminuir las consecuencias de la discapacidad, privilegiando
la rehabilitacion, pues lo que se busca es ajustar a la persona a parametros sociales a
través del manejo de un profesional que trata, cambiay “mejora” la persona como objeto".
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Para el caso especifico de las personas con discapacidad visual en el marco de este
modelo, la rehabilitacion tiene como objetivo dotar a las personas de todo tipo de técnicas,
estrategiasy recursos que les permitan realizar las actividades cotidianas, participando
de forma activa en cualquier entorno (educativo, laboral, cultural, de ocio) para conseguir
una integracion social normalizada; dicha rehabilitacion varia en general en el tiempo de
entrenamiento con cada paciente, de acuerdo con el tipo de ayudas 6pticas que necesiten
para cada actividad y a la vision residual funcional que tengan'.

Modelo social

Este modelo surge en los anos sesenta, como consecuencia de las luchas por la vida
independiente y ciudadania o derechos civiles para las personas con discapacidad; de
manera tal que deja de ser entendida como una anormalidad de la persona y comienza
a ser contemplada mas bien como una anormalidad de la sociedad. En este sentido,
la discapacidad es producto de la manera en la que se ha construido el entorno, los
productosy los servicios e, incluso, de la manera en la que se ha concebido al propio ser
humano. Bajo esta mirada, las causas que la originan no obedecen a asuntos religiosos o
clinicos, sino mas bien situaciones sociales, reconociendo que los sujetos pueden aportar
a las necesidades de la comunidad en igual medida que el resto, pero siempre desde la
valoracion y el respeto de su condicion de personas diferentes’.

En este modelo se defiende que la concepcion de la discapacidad es una ‘construccion
social’ impuesta, y plantea una vision de las personas con discapacidad como clase
oprimida, con una severa critica al rol desempenado por los profesionales de la salud y
la defensa de una alternativa de caracter politico mas que cientifico®™. Robert Scott en
una obra realizada desde la antropologia, sefala que la experiencia de la ceguera es
construiday aprendida culturalmente, y que la profesion médica tiene un papelnodalen la
imputaciony reproduccion de la dependencia®. Los principios de este modelo permearon
la definicion de la discapacidad promovida en la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (2006) de la Organizacion de las Naciones Unidas, como:

Un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con
deficienciasy las barreras debidas a la actitud y al entorno, que evitan su participacion
plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

Constituyéndose en el primer documento internacional que supone un cambio de
paradigma en las actitudes y enfoques respecto de las personas con discapacidad".

Los argumentos de este modelo, proponen que la discapacidad nace de la interaccion
de una persona con un medio ambiente particular, en el cual se evidencian las limitaciones
o desventajas que definen su estatus. Bajo esta perspectiva, es el medio social el que
no ha tenido la capacidad de dar respuestas a las necesidades de la persona; motivo
por el cual se plantea la importancia que tiene la sociedad de organizarse para eliminar
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las barreras fisicas y actitudinales, de manera que el efecto de las deficiencias no vaya
mas alla del ambito fisiologico de la persona con discapacidad™. Asi mismo, se encuentra
intimamente relacionado con los derechos humanosy aspira a potenciar el respeto por la
dignidad, la igualdad y la libertad, propiciando la accesibilidad universal y proponiendo
una alternativa de caracter mas politico que cientifico, defendiendo el derecho de las
personas con discapacidad de convertirse en sujetos sociales y economicamente activos,
cuya opinion debe sertenida en cuenta a la hora de elaborar politicas de inclusion. Cabe
mencionar que ha tenido mayores desarrollos en las personas con discapacidad fisica 'y
auditiva, sin embargo, en el ambito de la discapacidad visual, ha sido poco explorado’.

Modelo bio-psicosocial

Surge en 1977, e intenta lograr una integracion coherente de los componentes del
modelo médico y del modelo social desde una perspectiva biolégica, individual y social,
basada en la interaccion de una persona con discapacidad y su medio ambiente?'. Un
aspecto diferenciador tiene que ver con que la discapacidad no es considerada como una
caracteristica de algunos grupos sociales, sino que se trata de una experiencia humana
universal, un concepto dinamico bidireccional fruto de la interaccion entre el estado
de salud y los factores contextuales?. Las criticas conceptuales y practicas al modelo
médico, cuya traduccion fue la CIDDM de 1980, movieron a la Organizacion Mundial de la
Salud para revisar su clasificacion y su definicion de discapacidad con el proposito de
armonizar la aproximacion médica y la aproximacion social. El resultado de esta sintesis
es la Clasificacion internacional del funcionamiento, la discapacidad y la salud (CIF, 2001).

El cambio de enfoque es perceptible: desde una clasificacion de consecuencias de
enfermedades (CIDDM, 1980) a una clasificacion de “componentes de salud” (CIF, 2001)
de aplicacion universal, valida para todas las personas y no solo para las personas con
discapacidad, e integrando aspectos biomédicos y sociales®. Las implicaciones de esta
concepcion pasan por la utilizacion de un lenguaje neutro y positivo al momento de
definir y clasificar la discapacidad. Asi, bajo este modelo, la discapacidad no es atributo
de la persona, sino un complejo conjunto de condiciones, muchas de las cuales son
creadas por el contexto-entorno social; por lo tanto, el manejo del fendmeno requiere la
actuacion social, y es responsabilidad colectiva de la sociedad hacer las modificaciones
ambientales necesarias para la participacion plena de las personas con discapacidades
en todas las areas de la vida social®*. En consecuencia, la discapacidad deja de ser una
categoria meramente negativa, pues presenta rasgos que obligan a considerar a la persona
a partir de sus capacidades y su actuacion o funcionamiento, a la mejora e incremento de
tales posibilidades de actuaciony a la adquisicion de otras mediante adecuados sistemas
de apoyo.

Como modelo holistico de salud y enfermedad, considera al individuo un ser central que
participa de las esferas bioldgicas, psicologicas y sociales, pues cada sistema influye en los

otrosy asuvez esta influido por los demas. Se enfatiza en la importancia de la expresion
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y la participacion plena en todos los contextos ambientales capaces de influir positiva o
negativamente sobre la persona con discapacidad y, por tanto, su manejo requiere de la
participacion de otros™. En este sentido, toda intervencion bajo este modelo, debe estar
enfocada en el abordaje de las tres esferas que le dan su denominacion para garantizar
con éxito una recuperacion o un mantenimiento completo de la deficiencia, trastorno o
enfermedad?®. Esta clasificacion, aporta un lenguaje comin, fiable, estandarizado y aplicable
transculturalmente, que permite describir el funcionamiento humano y la discapacidad,
utilizando una vision universal de la discapacidad®. En sincronia con esta posicion, la
Asociacion Americana de Optometria hace un acercamiento al hablar de discapacidad
visual como una deficiencia en el funcionamiento de los ojos o del sistema visual que limita
la independencia personal o socioecondmica, dado que la condicion interfiere de forma
significativa en las habilidades que otorgan independencia a personas, entre ellas las que
le permiten realizar actividades de la vida diaria o su desplazamiento con seguridad?.

El modelo de la diversidad

Este modelo surge en el 2006 en Espana, en el interior del colectivo de personas
con discapacidad y su derecho a decidir quiénes son por si mismos, a no ser lo que el
calificativo que se les atribuye pretende denotar: dis-capacitados, personas sin capacidad
o0 capacidades?. Insiste en la discapacidad como rasgo que configura decisivamente la
identidad personaly proporciona un sentido de pertenencia; la valora de forma positiva
como circunstancia que enriquece la identidad de nuestras sociedades: Por tanto, esta
condicion no impide vivir con plenitud y satisfaccion, pues se trata Gnicamente de vivir
de una manera diversa?.

Este modelo parte de una postura basada en los Derechos Humanos y propone a su
vez un imprescindible cambio terminolégico que modifica los términos vinculados a la
valia o la capacidad, tales como minusvalido o discapacidad, y defiende el uso de nuevas
expresiones: mujeres y hombres discriminados por su diversidad funcional o, mas corto,
personas con diversidad funcional?®. Lo anterior, no implica un simple cambio de nombre,
sino un proceso de resemantizacion activista, de critica, denunciay deconstruccion de lo
que crean las actuales palabras, sustituyéndolas por otras que digan nuevas cosas para
generar asi nuevas representaciones y relaciones?.

Desde este modelo se indica el hecho de que las personas con diversidad funcional
tienen un desenvolvimiento cotidiano diferente al que se considera usual; no obstante,
mas alla de la denotacion, también incorpora el sentido de que esa funcionalidad diversa
implica discriminacion y que es, no la peculiaridad fisiologica, sino el entorno social el
que la produce; por tanto, las personas no tienen deficiencia, sino diversidad, de lo cual
se deduce que lo que sufren no es discapacidad, sino marginacion e injusticia debido
a su diversidad. La clave ya no es la capacidad sino la dignidad del ser humano de tipo
extrinseca (relacionada con los derechos y las condiciones de vida de las personas) e
intrinseca (relacionada con el valor de la vida de las mujeres y los hombres) y no se habla
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de normalidad sino de diversidad, la cual se refleja en la propia sociedad actual, diversidad
funcional, cultural, religiosa, sexual, de género, étnica, de edad?.

Elementos para la reflexion

La discapacidady la discapacidad visual han sido historicamente abordadas desde un
enfoque biomédico-rehabilitador, lo cual ha tenido consecuencias muy importantes en la
percepcion actual de la sociedad sobre las mujeres y los hombres con esta condicion. El
impacto mas importante viene de la taxonomia basada en la percepcion médica de esta,
es decir, en funcion de la patologia o la diferencia funcional de un individuo concreto®°.
Pese a lo anterior, se constituyen en categorias sociales, situadas historicamente, que
requieren de una reflexion que se distancie de estos abordajes, y es en este contexto
que el modelo de la diversidad funcionaly sus principios de reivindicacion de la dignidad
humana y de los derechos humanos se constituyen en elementos claves que deben ser
incluidos en la reflexion del quehacer en la salud piblica alternativa, pues hablar desde
la orilla de la diversidad funcional permite dejar de considerar la persona como objeto de
medidas asistenciales, de beneficencia o caridad y reconocerles como sujeto de derechos,
abriendo caminosy dando luces para la bisqueda de la equidad y horizontes orientados
al bienestar de este colectivo®'.
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La baja vision y la ceguera
en el contexto del
funcionamiento humano:
conceptos y definiciones

Esau Astudillo Valverde
Juan Camilo Suarez Escudero

Introduccion

La discapacidad es parte natural de la condicion humana: gran porcentaje de todas
las personas pueden adquirir algln tipo de discapacidad transitoria o permanente en
algin momento de su vida'. La baja vision y la ceguera son dos formas de las deficiencias
visuales permanentes del espectro funcional de la discapacidad visual. A su vez la
discapacidad visual es una de las categorias de la discapacidad sensorial. En el mundo
y en Colombia la discapacidad visual tiene una alta prevalencia y una estrecha relacion
con las enfermedades oculares cronicas y con el envejecimiento. Mas que una cifra
objetiva de agudeza visual (AV) o campo visual en el mejor ojo con la mejor correccion
posible, la discapacidad visual (baja vision y la ceguera) asi como las otras categorias de
discapacidad (auditiva, intelectual, mental, fisica, miltiple) se invitan a comprenderse en
el modelo del funcionamiento humano, en la diversidad funcionaly en la existencia de una
serie de aspectos biolégicos (médicos), sociales (participacion, determinantes de salud)
y psicologicos (comportamiento, habitos, creencias) que interactian dinamicamente2
Desde el 2001 y, actualmente, el marco de referencia de la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS), incluyendo el Ministerio de Salud de Colombia, sobre el asunto de la
discapacidad es la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF-2001)3.

En el 2011la OMS en su reporte mundial de discapacidad estimé que mas de mil millones
de personas viven con algin tipo de discapacidad (cerca del 15% de la poblacion mundial)'.
En 2015 se reporto cerca de 441,5 millones de personas con discapacidad visual, de los
cuales 36 millones con ceguera, 217 millones con discapacidad visual moderada o grave
(baja vision) y 188 millones con discapacidad visual leve*.
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Modelo de discapacidad CIF-2001:
cQueé es discapacidad?

En la CIF-2001 el funcionamiento humano tiene tres areas: funciones y estructuras
corporales; actividades y, participacion, donde la discapacidad es un término genérico
que denomina un fendomeno multidimensional que representa la interaccion de las
personas con alguna deficiencia con su entorno fisico y social (factores personales y
ambientales)®. Técnicamente el término discapacidad incluye las deficiencias en las
funciones o estructuras corporales, las limitaciones en la actividad o las restricciones
en la participacion. A continuacion, se presenta una aplicacion de las definiciones de los
componentes principales de la CIF° orientadas a discapacidad visual:

» Funciones corporales: son las funciones fisiologicas de los sistemas corporales,
incluyendo las funciones psicologicas. Esta organizada en ocho capitulos; identificacion
simbolo (b). El capitulo 2 “funciones sensorialesy dolor”, incluye todo lo correspondiente
a la vista.

» Estructuras corporales: son las partes anatomicas del cuerpo humano como 6rganos,
extremidadesy sus componentes. Tiene ocho capitulos; identificacion (s). El capitulo
2 contiene el 0jo, el oido y estructuras relacionadas.

» Actividad: es la realizacion de una tarea o accion por parte de una persona.
Participacion: es el acto de involucrarse en una situacion vital. Se organizan en nueve
capitulos; identificacion (d). Aqui se pueden registrar aspectos de aplicacion del
conocimiento, movilidad, autocuidado, comunicacion, entre otras, de las personas
con discapacidad visual.

» Factores ambientales: constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en el que las
personas viven y conducen sus vidas. Se organiza en cinco capitulos; identificacion (e).

» Deficiencias: son problemas en las funciones (funciones de la agudeza visual, campo
visual o calidad de la vision) o estructuras corporales (estructura del globo ocular:
cornea, iris, retina), en forma de desviacion significativa o pérdida.

» Limitaciones en la actividad: son las dificultades que una persona puede tener en
el desempeno o realizacion de una o varias actividades.

» Restricciones en la participacion: problemas que una persona puede experimentar
al involucrarse en situaciones vitales.

La vision del funcionamiento humano de la CIF-2001° deja de considerar la discapacidad
como una “mera secuela” resultado de una enfermedad; por lo tanto, la discapacidad
no es una enfermedad, es una condicion universal que se produce por las interacciones
biopsicosociales de una persona con algin estado de salud (trastorno, lesiones, traumas,
edad, entre otros) con su entorno y contexto social, resultando mas de barreras ambientales
que de condiciones de salud o de una deficiencia. Las principales definiciones sobre
discapacidad en el mundo y en Colombia tienen como marco de referencia la CIF-2001.
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A continuacion se presenta un ejemplo utilizando los principales componentes de la
CIF-2001, incluyendo su codificacion alfa-nimerica, aplicado en una persona con baja vision:

Condicion de salud:

» Hombre de 78 afos con diagnostico de degeneracion macular asociada a la edad
(DMAE) de siete afos de evolucion e hipertension arterial sin complicaciones renales.

Funciones y estructuras corporales:

» Presenta una deficiencia severa en funciones de la agudeza visual (codigo CIF: b2100.3)
y deficiencia leve en funciones del campo visual (codigo CIF: b2101.). En esta persona
equivale a una agudeza visual en ambos ojos con la mejor correccion de 20/400y
una disminucion del campo visual por confrontacion.

» Presenta una deficiencia severa estructural en ambas retinas, con cambios cualitativos
en la estructura (codigo CIF: s2203.473). En esta persona equivale a un reporte de
examen de fondo de ojo a degeneracion macular hiimeda completa en ambos ojos.

Actividades y participacion:

» Presenta limitaciones severas en la realizacion de experiencias sensoriales
intencionadas, como mirar (d110.3), limitacion completa para leer (d166.4), limitaciones
moderadas para completar la rutina diaria (d2302.2), restricciones severas para
utilizacion de transporte plblico con motor (d4702.3), ninguna limitacion para ponerse
la ropa (d5400.0) y restricciones completas para realizar transacciones econémicas
basicas (d860.4).

Barreras y facilitadores:

» Mediante evaluacion por psicologia y trabajo social del servicio de baja vision se
documenta facilitadores como familiares cercanos (e310) y amigos (e320), y barreras
como implementacion de accion de tutela para acceder a medicamentos ordenados
por su médico tratante ante su EPS (e5800).

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad’,
considera la discapacidad como un concepto que evolucionay que resulta de la interaccion
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que
evitan su participacion plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demas. En Colombia, el término discapacidad incluye a todas aquellas personas
que tengan alguna deficiencia fisica, mental, intelectual o sensorial a largo plazo que,
al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva
en la sociedad, en igual de condiciones con los demas (Ley 1346 de 2009). Colombia
se comprometio a adoptar la CIF-2001 como estandar semantico y de informacion en
salud, a promover los procesos de formacion y capacitacion en el abordaje de laCIFy a
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iniciar la estandarizacion de variables en los campos de aplicacion y en la generacion de
indicadores basicos, como miembro del Organismo Andino de Salud - convenio Hipolito
Unanue (Resolucion nimero 583 de 2018). Al momento de publicacion de este texto, la
resolucion vigente que dicta las disposiciones para la certificacion de discapacidad, y
registro de localizacion y caracterizacion de personas con discapacidad es la Resolucion
113 de enero del ano 2020.

Conceptos clinicos de baja vision y ceguera

El Consejo Europeo de Optometria y Optica (ECO0, 2011) concibe la baja visiéon como
una anomalia visual que restringe la capacidad de realizar tareas visuales en el dia a
dia, no puede corregirse con gafas normales, lentes de contacto o intervencion médica.

Segiin la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10R)? la discapacidad visual
se divide en deficiencia visual de lejos y cerca. La discapacidad visual para lejos se clasifica
a su vez en discapacidad visual leve si hay una AV inferior a 20/40 (6/12), moderada si
la AV es inferior a 20/60 (6/18) y grave cuando es inferior a 20/200 (6/60). Ceguera es
definida si la AV es inferior a 20/400 (3/60). La discapacidad visual para vision cercana se
define si la AV es inferior a N6 o N8 a 40 cm (tipo y tamafio de letra expresado en puntos
tipograficamente, letra Times Roman)®', cuando la AV para lejos es peor o igual a 20/40
con la mejor correccion®. La OMS a través de la Consultation on development of standards
for characterization of vision loss and visual functioning in 2003 delimito los rangos de la
deficiencia visual a partir de la AV en el mejor o (nico ojo después del mejor tratamiento
0 manejo posible (esta clasificacion es la mas conocida y utilizada por optometras en baja
vision y médicos oftalmoélogos). Ceguera es una AV peor que 3/60 (<20/400) y baja vision
se agrupa bajo dos categorias a saber: deficiencia visual moderada y grave (AV peor que
6/18 0 20/60 hasta 3/60 0 20/400, respectivamente)®". La Tabla 1 detalla las categorias
de deficiencia visual de la OMS CIE-10R.

Tabla 1. Categorias de deficiencia visual segiin CIE-10R

VISION EN EL MEJOR 0JO CON LA MEJOR CORRECCION POSIBLE

Deficiencia visual AV Explicacién
Pérdida leve de la vision 20/30 a 20/60 Vision casi normal
Impedimento visual 20/70 a 20/160 Baja vision moderada
moderado
Impedimento visual grave  20/200 o peor Baja vision grave (severa)
Deterioro visual total Sin percepcion de luz Ceguera total

Adaptado de: WHO. Consultation on development of standards for characterization of vision loss and visual functioning.
Geneva, 4-5 september 2003; y American Optometric Association.

LA BAJA VISION Y LA CEGUERA EN EL CONTEXTO DEL FUNCIONAMIENTO HUMANO: CONCEPTOS Y DEFINICIONES



Se debe tener presente que las definiciones de discapacidad se actualizan, varian y
evolucionan con el tiempo. Es por ello que la OMS, desde una optica de salud publica
y epidemiologica, a través de la CIE-11 (Clasificacion Internacional de Enfermedades
version 11)2, divide las deficiencias visuales en dos grupos: deficiencia de la vision de
lejos y deficiencia de la vision de cerca. La Tabla 2 muestra en detalle las categorias de
deficiencia visual de lejos y cerca de esta nueva clasificacion.

Tabla 2. Categorias de deficiencia visual segiin la CIE-11

DEFICIENCIA DE LA VISION DE LEJOS DESCRIPCION
Leve AV inferior a 6/12 (20/40)
Moderada AV inferior a 6/18 (20/60)
Grave AV inferior a 6/60 (20/200)
Ceguera AV inferior a 3/60 (20/400)

L L AV de cerca inferior a N6 o N8 a 40cm
Deficiencia de la vision de cerca B .
con la correccion existente.

A partir de las categorias de deficiencia visual postuladas por la OMS en la CIE-1172,
desde octubre de 2018 se reporta que aproximadamente 1300 millones de personas viven
con alguna forma de deficiencia visual. Respecto a deficiencias en la vision lejana: 188
millones con deficiencia visual leve, 217 millones con deficiencias visuales moderadas y
graves, y 36 millones en categoria ceguera®. Al menos 826 millones de personas tienen
una deficiencia visual que afecta la vision de cerca™.

Sin embargo, algunas asociaciones™™ consideran que definir la baja vision Gnicamente
a partir de una cifra numérica de agudeza visual (AV menor a 20/60 o 6/18) es un asunto
del pasado que debe replantearse. El principal argumento es que la AV mejor corregida,
sin evaluar otros aspectos, no tiene en cuenta los diferentes niveles de funcionamiento
que una persona puede tener. Algunas personas con una AV mejor a 20/60 tienen
dificultades en su funcionamiento debido a deslumbramiento, pérdida del contraste u
otras caracteristicas de la vision, que se pasan por alto al centrar los esfuerzos de tamizaje
y diagnostico de baja vision y ceguera, Gnicamente en AV. El Instituto Nacional del Ojo
(en inglés National Eye Institute) adopto la definicion de baja vision funcional™, Este
concepto se aplica a todo el ciclo de vida, e incluye a toda persona con algin deterioro
visual de origen congénito o adquirido en la AV, campo visual u otros aspectos del
proceso visual, en el mejor ojo, que afecte su funcionamiento (proceso de aprendizaje,
realizacion de actividades, participacion, realizacion de actividades basicas de la vida
diaria e instrumentales). Dicho deterioro visual o pérdida visual no se puede corregir con
anteojos convencionales, lentes de contacto, manejo médico ni quirlrgico™. Este concepto
actual de baja vision se encuentra en sintonia con la definicion general de discapacidad
de la CIF-2001, donde no toda deficiencia genera discapacidad, y dos personas con una
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deficiencia corporal similar no tienen el mismo nivel de desempeno en la realizacion de
actividades y participacion.

En general, la practica clinica en baja vision se centra en calificar la cantidad visual
a través de la toma de AV mediante cartillas tradicionales, usualmente sin conocer ni
indagar sobre como funciona la persona con su capacidad visual residual, para efectuar
las actividades genéricas de la vida diaria.

Una vision funcional de la baja vision (incluso de la discapacidad visual en general)
invita a una actualizacion en la evaluacion de las funciones visuales basicas, como AV y
campo visual, incorporando otros factores que permitan cierto ajuste individual, como
lo es sensibilidad de contraste, refraccion y deslumbramiento. En el campo practico
se recomienda que la toma de AV sea con cartilla ETDRS (prueba AV hasta 20/800) o
Feinbloom (prueba AV hasta 1/700=20/14000), y para AV cercana con la prueba M (M-unit
eninglés)®. La medicion de la AV es importante para establecer la AV mejor corregida con
refraccion, realizar seguimiento clinico de efectos de tratamiento, monitorear progresion
de la enfermedad ocular de base, y estimar el poder dioptrico de los dispositivos opticos
de la persona (tener presente como se menciono previamente que la toma aislada de AV
subestima habilidadesy capacidades de la persona). La medicion de la AV cercana permite
determinar la cantidad de aumento necesario para que la persona lea un texto impreso en
determinado tamano15. La sensibilidad de contraste puede explicar dificultades que la AV
no pone de manifiesto (Ej. pacientes con cataratas donde la AV medida en el consultorio
es muy superior a lavision en condiciones reales donde los contrastes no son absolutos).

La evaluacion integral mediante AV, campo y otras funciones visuales, mas elaboracion
de perfiles de funcionamiento (mediante la CIF-2001, por ejemplo) en unidades de baja
vision o en consultorios de optometria y oftalmologia, permite estar cerca del objetivo
ideal: conocer la funcion visual de cada persona, en su entorno, mas alla del consultorio.

Las deficiencias-pérdidas permanentes de la vision, que generan baja vision o ceguera,
pueden tener origen o ubicacion en cualquiera de las tres tlnicas anatomo-funcionales
del globo ocular (tanica fibrosa, tinica vascular y retina), en la via visual (nervio optico,
quiasma, tractos visuales, talamo visual, radiaciones 6pticasy area visual primaria), como
en las cortezas cerebrales de procesamiento visual (areas de asociacion unimodales de
color, formay movimiento, y areas de asociacion heteromodal de nominacion, ubicacion
espacial, memoria y gnosias visuales). A su vez la etiologia de las deficiencias visuales
es producida por un amplio espectro de condiciones de salud (trauma, malformacion,
enfermedades oculares cronicas, entre otras).

Las principales causas mundiales de discapacidad visual son los errores de refraccion
no corregidos (53%), las cataratas no operadas (25%), la degeneracion macular asociada a
la edad (DMAE) (4%) y la retinopatia diabética (1%)% las causas mundiales mas frecuentes
de ceguera son las cataratas no operadas (35%), errores de refraccion no corregidos (21%)
y el glaucoma (8%)°. En América Latina las causas principales de baja vision en personas
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mayores a 50 afios (datos del afio 2013, programa Vision 20/20) fueron las cataratas
(40% a 76%), errores refractivos (18% a 50%) y patologias del segmento posterior 2% a
23%)". Debe tenerse en cuenta que las entidades antes mencionadas tienen un marcado
peso a partir de grandes estudios poblacionales (vision epidemiologica), motivo por el
cual no se mencionan otras etiologias con gran importancia en la practica asistencial:
malformaciones ocularesy del nervio 6ptico, retinosis pigmentaria, toxoplasmosisy otras
infecciosas, retinopatia del prematuro, retinopatia hipertensiva, alteraciones visuales por
desnutricion infantil, neuritis optica, neuropatias opticas, entre otras.

Un estudio realizado en 96 personas adultas con discapacidad visual confirmada
en Medellin-Colombia, reportd que las etiologias causantes de la deficiencia visual
permanente se ubicaron en el 55% en el segmento posterior del ojo (retina, coroides y
camara vitrea), 21% en el segmento anterior del ojo (cornea, iris, cristalino) y 10% en la
via o corteza visual. Las patologias mas frecuentes en dicho estudio fueron la miopia
patologica, neuritis dptica, glaucoma, DMAE, retinosis pigmentaria, trauma ocular, catarata,
albinismo ocular, neuropatias opticasy lesiones corticales de origen vascular (accidente
cerebrovascular de arteria cerebral posterior)”.

Si bien las etiologias mas frecuentes de las deficiencias visuales capaces de conducir
a baja vision o ceguera son generalmente oftalmologicas, no se debe dejar de lado las
causas neuro oftalmologicas y corticales de la vision, las cuales suelen afectar el campo
visual o funciones visuales mas alla de la AV, como las gnosias o percepcion de la sensacion
visual: color, forma, movimiento, nominacion, ubicacion y memoria visual (iconica). Por
ejemplo, posterior a un ACV isquémico, la persona a nivel de su funcion visual puede
adquirir pérdida del campo visual, hemianopsias homonimas, diplopia, dificultades en
la convergencia ocular, alteracion de movimientos sacadicos, hipersensibilidad a la luz,
nistagmo, ceguera cortical y resequedad corneal®. Situaciones clinicas que, a la luz de
los conceptos actuales de discapacidad visual, generan baja vision o ceguera.

Concepto de discapacidad visual en Colombia

A partir de la Resolucion 583 de 2018 del Ministerio de Salud, en la que se esgrime
el proceso de certificacion de discapacidad, la discapacidad visual incluye a aquellas
personas que presenten deficiencias para percibir la luz, forma, tamano o color de los
objetos. Esta definicion abarca a las personas ciegas y con baja vision, las cuales, aun
utilizando gafas o lentes de contacto, o posterior a recibir manejo quiriirgico tienen
dificultades para distinguir formas, colores, rostros, objetos en la calle, ver en la noche,
ver de lejos o de cerca, independientemente de que sea por uno o ambos ojos. EL concepto
de discapacidad visual en Colombia se enmarca en el espectro de funcionamiento, yendo
mas alla de la AV mejor corregida y se centra en el funcionamiento visual, es decir, en el
modelo de la CIF-2001. Todo un reto y apertura de mentalidad.
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Servicios de salud y
de rehabilitacion visual
en el contexto de la
discapacidad visual

Maria del Pilar Oviedo Caceres

Los servicios de salud han sido definidos por la OMS como:

Aquellos entregados por personal de salud en forma directa o por otras personas, bajo
la supervision de estas, con los propositos de, en primer lugar, promover, mantener
y/o recuperar la salud, y en segundo lugar, de minimizar las disparidades, tanto en el
acceso a los servicios de salud como en el nivel de salud de la poblacion’.

Por servicios de salud se entiende los métodos de promocion, prevencion, tratamiento,
rehabilitacion y atencion paliativa, que comprenden la atencion sanitaria brindada en
las comunidades, centros sanitarios y hospitales?.

Un servicio es una ayuda intangible que se presta a una persona con la intencién de
contribuir a la satisfaccion de una de sus necesidades; en otras palabras, servicio es el
acto y el efecto de ayudar, lo cual se da en el marco de las interacciones humanas y de
la cotidianidad. Especificamente, en el ambito de los servicios de salud, se considera
como una ayuda que un prestador brinda a una o varias personas, con el objetivo de
contribuir a la satisfaccion de una necesidad relacionada con la salud?. El servicio esta
intimamente ligado con la necesidad; citando a Max Neef, los servicios de salud surgen
como un satisfactor de una necesidad especifica de proteccion, una “necesidad relacionada
con atencion médica”*.

Elacceso a los servicios de salud ha sido un tema de estudio, abordado por diferentes
escuelas; dado el consenso de que todas las personas tienen derecho a la atencion médica
(como reconoce la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, “toda persona tiene
derecho a la asistencia médica”, sin importar su capacidad de pago por dicha atencion)®.

Tal y como lo menciona el instituto canadiense de investigacion, en el estado de
salud de la poblacion, los servicios de salud juegan un papel muy importante, aunque
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no Unico; por consiguiente, para mantener o mejorar dicho estado de salud, los servicios
pueden considerarse necesarios, pero no suficientes, ya que contribuyen a disminuir la
morbilidad y mortalidad maximo en un 25%, mientras los determinantes sociales de la
salud aportan el 50%, los biologicos el 15% y los ambientales el 10%. Los servicios de salud
considerados como respuesta social a las necesidades de atencion de la poblacion, cobran
una relevancia alin mayor en las poblaciones priorizadas, como lo son las personas con
discapacidad, dado que el acceso efectivo y eficiente a los servicios de atencion en los
diferentes niveles, permite contribuir a la reduccion de las desigualdades, inequidades y
brechas en relacion con las necesidades no satisfechas en la esfera de la salud de este
grupo poblacional, promoviendo asi su inclusion social.

Se evidencia que las personas con discapacidad tienen serios problemas para el acceso
a los servicios de salud en los diferentes niveles, a pesar de los avances normativos en el
reconocimiento de sus derechosy en la atencion diferenciada propuesta. Segln los datos
de la Encuesta Mundial de Salud en 51 paises, las personas con discapacidad tenian mas
del doble de probabilidades de considerar que los proveedores de asistencia carecian de
la competencia adecuada para atender sus necesidades; una probabilidad cuatro veces
mayor de ser tratadas mal, y una probabilidad tres veces mayor de que se les negara la
atencion de salud necesaria®.

De la misma manera, se menciona claramente, como la mala coordinacion de los
servicios, la dotacion insuficiente de personal y su escasa competencia pueden afectar a
la calidad, accesibilidad e idoneidad de los servicios para las personas con discapacidad®.
Lo anterior genera serias dificultades para el bienestar de este grupo poblacional, ya que
la importancia de dar cobertura en cuanto a la rehabilitacion y atencion en salud influye
en lareduccion de las repercusiones funcionales del déficit, la facilitacion de la educacion
y el desarrollo de las personas con discapacidad, mantenimiento de la independenciay
la actividad productiva y mejoramiento de la calidad de vida.

Los servicios de salud en este tipo de poblaciones son fundamentales para lograr
su inclusion social, lo cual esta plasmado en la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, en el que se resalta la obligatoriedad de los Estados parte
en proporcionar los servicios de salud que necesiten las personas con discapacidad,
especificamente como consecuencia de su discapacidad. Sin datos mas recientes, a nivel
internacional, en el Taller Regional de Baja Vision de Asia y el Pacifico del afio 2001 se
estimo que aproximadamente, solo el 5% de la poblacion global con baja vision tiene
acceso a servicios de rehabilitacion, pese a que estos son considerados servicios esenciales
definidos en cobertura universal”®.

Dado que las personas con baja vision cuentan con un remanente visual, es posible
realizar un proceso de rehabilitacion que les permita mejorar su calidad de vida, esta
se define en términos generales como un proceso continuo y coordinado dirigido a
obtener la maxima restauracion de las personas con discapacidad (PCD) en los aspectos
funcionales, fisico, psiquico, educacional, social, profesional y ocupacional. El objetivo de
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la rehabilitacion en este sentido es reintegrar a la persona como miembro productivo de
la comunidad. En el marco legal colombiano, la Ley Estatutaria 1618 del 2013 (por medio de
la cual se establecen las disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de los derechos
de las personas con discapacidad) contempla la rehabilitacion funcional que incluye todas
aquellas acciones médicas y terapéuticas dirigidas a que las personas con discapacidad
estén en condiciones de lograr y mantener un estado funcional 6ptimo (término que
incluye lo fisico, sensorial, intelectual, psiquico o social), con mayor independencia y
capacidad de modificar su propia vida®. En general, la rehabilitacion funcional se lleva a
cabo en instituciones prestadoras de servicios de salud.

En la rehabilitacion se abordan elementos clinicos, sociales, psicolégicos, emocionales,
y las consecuencias econdmicas de esta condicion se prescriben en ayudas especificas,
tales como lupas, telescopios, filtros que les sirven para planificar o realizar alguna tarea
determinada (actividades de la vida diaria en la casa o en el trabajo: cocinar, coser, leer,
pagar cuentas, entre otros) contribuyendo asi a su inclusion social, educativa y laboral;
disminuyendo el impacto negativo que esta condicion genera en la vida de este grupo
poblacional.

Pese a la existencia de posibilidades de rehabilitacion, diversos estudios han
determinado una serie de barreras que impiden el acceso a los servicios de las personas
con esta condicion, se destacan: tener bajos ingresos, vivir en zona rural, ser mujer, ninoy
pertenecer a minorias étnicas, la percepcion equivocada de que nada mas puede hacerse
y la falta de conocimiento de los profesionales’".

El acceso a los servicios de salud de las personas con discapacidad en Colombia es
muy incipiente, un aspecto critico para las personas con esta condicion en el marco
del sistema de salud tiene que ver con el mecanismo de vinculacion, pues en muchas
oportunidades no pueden aportar a un régimen contributivo, por no estar vinculados a
ninguna actividad productiva, pero tampoco pueden acceder al régimen subsidiado, ya que
viveny dependen de familias que, en algunos casos, no son consideradas extremadamente
pobres™. En Colombia, se ha reportado que el 65% de las personas con discapacidad
visual manifiesta no recibir rehabilitacion por falta de dinero, solamente el 3.3% logra
terminar dicho proceso®™.

En cuanto al acceso a servicios de baja vision el Centro de Estudios en Discapacidad
Visual y Desarrollo Humano llevo a cabo una investigacion en la cual se reportaron
diversas barreras que tiene que enfrentar el paciente para el uso de servicios, a saber:
1. geograficas: los centros de atencion se encuentran concentrados en cinco ciudades
del pais, lo cual implica que los pacientes incurran en gastos de su bolsillo para cubrir
el transporte, alojamiento etc.; 2. estructurales del Sistema General de Seguridad Social
en Salud colombiano: las politicas de salud visual no contemplan la inclusion de la baja
vision, lo cual genera una exclusion de los pacientes con dichos problemas al sistema de
prestacion de servicios; 3. organizacionales: estas barreras se derivan de las estructurales
y se expresan mediante: a) limitada oferta de profesionales especialistas y restringido
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tiempo de dedicacion a la atencion para la cantidad de poblacion con limitacion visual
que tiene el pais, b) la escasa oferta de servicios: no todos los centros indagados trabajan
la rehabilitacion de manera integral, ) recurso tecnologico escaso: dado las dificultades
para la adquisicion del equipamiento necesario para la atencion y rehabilitacion de
los pacientes (ayudas opticas), d) escasa presencia de centros en la red pablica: la
atencion esta ligada a la red privada y supeditada en algunas ciudades a la atencion
docente-asistencial, e) de infraestructura: no todos los centros indagados cuentan con
espacios para la rehabilitacion y, f) fallas en la identificacion y remision de pacientes,
principalmente debido a las debilidades en la formacion del recurso humano en cuanto a
la conceptualizacion de la baja vision y su rehabilitacion de los casos; y 4. financieras por
los gastos de bolsillo que asumen los pacientes para la adquisicion de ayudas opticasy
de su proceso de rehabilitacion'", En la siguiente Figura se ilustran dichos resultados:

Figura 1. Condiciones de acceso potencial desde la oferta a los servicios
de baja vision en Colombia

Fuente: Oviedo MP, Hernandez ML, Ruiz M. Baja vision en Colombia: una situacion invisible para el pais. Fac Nac Salud
Plblica. 2015;33(1):23-30.

Eltema de servicios de rehabilitacion visual ha sido abordado por diversos autores en
contextos internacionales. Al revisar las publicaciones existentes en el tema, se identifica
que en su mayoria abordan los servicios de salud desde una mirada relacionada con las
barreras mas frecuentemente presentadas para el acceso a los servicios de rehabilitacion
visual desde las caracteristicas del individuo.
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Las barreras manifestadas por las personas estan relacionadas con la falta de informacion y conocimiento sobre los servicios de
baja vision, dificultades para el desplazamiento-transporte, seguido de la percepcion de no necesitar los servicios de rehabilitacion.
Por su parte las barreras desde los profesionales de la salud visual estan dadas por su falta de informacion y conciencia sobre
las posibilidades de rehabilitacion. A continuacion, se muestran las principales barreras reportadas por las personas con baja
vision para acceder a los servicios de rehabilitacion visual.

Tabla 1. Factores que obstaculizan el acceso a los servicios de rehabilitacion visual
en baja vision™

- - - BARRERAS
REFERENCIA ANO PAIS DISENO HALLAZGOS CLAVE
IDENTIFICADAS POR

Las principales barreras fueron los problemas relacio-

O’Connor PM, Mu LC, . Estudio nados con el transporte, la necesidad de un acompa-
2008 Australia Personas - . .. ..

Keeffe JE?° transversal nante, la falta de informacion sobre el servicio y otros

problemas de salud (comorbilidades).

Mwilambwe, Annick Ma,

. 3 Estudio Raza negra, aquellos cuyo primer idioma era el francés
Walter Wittich Freeman, 2009 Canada Personas Lo .
Ellen E2 transversal y aquellos con pérdida de agudeza visual menos severa.
Desconocimiento de los servicios de rehabilitacion, au-
L. 3 Estudio sencia de remision, nivel educativo yraza. Las personas
Overbury O, Wittich W22 2011 Canada Personas . . .
transversal que viven independientemente son menos propensas a

ser referidos y aceptar la rehabilitacion.

. Escaso profesional en baja vision, falta de red de referen-
Chiang PP, Connor PMO,

. . Estudio . cia, pobre comunicacion entre profesionalesy pacientes,
Thomas R, Mesurier L, 2011 Australia Profesionales L .
Keeffe E2 transversal falta de concientizacion sobre los servicios, barreras
geograficas y percepcion de que nada puede hacerse.
. Falta de informacion sobre los servicios de baja vision
Kenneth Southall, Walter B Estudio . »
o 2012 Canada L. Personas por parte de los pacientes, percepcion de no tener ne-
Wittich?* cualitativo

cesidad, temor a estereotipos.
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REFERENCIA

PAlS

DISENO

BARRERAS
IDENTIFICADAS POR

HALLAZGOS CLAVE

Lam N, Leat SJ, Leung A.%®

2015

Canada

Estudio
transversal

Profesionales

Falta de conocimiento - experiencia de profesionales.
La falta de dispositivos fue la razon mas comin mencio-
nada para no llevar a cabo procesos de rehabilitacion.

Lam N, Leat SJ?¢

2015

Canada

Estudio de
revision

Personas

Conceptos erroneos de los servicios de baja vision,
falta de comunicacion por parte de profesionales
de la salud ocular, falta de conciencia, ubicacion y
transporte, influencia de familiares y amigos. Otros
factoresincluyeron el nivel de ingresos, comorbilidades
y nivel de educacion.

Oviedo MP, Hernandez
ML, Ruiz m'®

2015

Colombia

Estudio
cualitativo

Profesionales

Los centros de atencion se encuentran concentrados
en cinco ciudades del pais, las politicas de salud visual
no contemplan la inclusion de la baja vision, limitada
oferta de profesionales especialistasy limitado tiempo
de dedicacion a la atencion, escasa oferta de servicios,
recurso tecnologico escaso, escasa presencia de centros
en la red piblica, fallas en la identificacion y remision
de pacientes, gastos de bolsillo.

Jose J, Thomas J, Bhakat
P, Krithica S¥

2016

India

Estudio
transversal

Profesionales

La falta de conciencia de los profesionales era la prin-
cipal barrera en la provision y el uso de servicios de
baja vision.

Marella M, Yu M, Paudel
P, Michael A, Ryan K,
Yasmin S, et al.?®

2017

Papia
Nueva
Guinea

Estudio
cualitativo

Profesionales 'y
Personas

La baja vision no es prioritaria para los programas de
cuidado y rehabilitacion ocular; existe disponibilidad
limitada de servicios, personal capacitado y disposi-
tivos; la baja vision no se incluye en los programas de
capacitacion de los profesionales de atencion ocular.
Las barreras identificadas a nivel comunitario fueron
la falta de conocimiento de los servicios, la distancia,
los costos y el transporte limitado para acceder a los
servicios y las actitudes negativas de la comunidad.
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BARRERAS

REFERENCIA ANO PAlS DISENO HALLAZGOS CLAVE
IDENTIFICADAS POR
Pacientes que no expresaron dificultad con las activida-
Kaleem MA, West SK, Im Estados  Estudio . des relacionadas con la vision, tiempo insuficiente para
2018 . Profesionales . . .. .
L, Swenor BK?* Unidos  transversal orientar a los pacientes durante las visitas clinicas y
percepcion de que los pacientes no podrian pagar servicio.
Holmes W, Shajehan . .
. . . Dificultades de transporte, costos de tratamiento, temor,
R, Kitnasamy S, Sri Estudio .. . .
. 2018 L. Personas falta de conocimiento, tiempos de espera y actitudes
Abeywickrama C, Arsath Lanka cualitativo
. del personal de salud.
Y, Gnanaraj F, et al.%
. . La principal barrera desde los profesionales incluye la
Sarika G, Venugopal D, Estudio . .. Lo .
. . . ) Profesionalesy falta de conocimiento sobre los criterios de referencia.
Sailaja M, Evangeline S, 2019 India de método . .
. . Personas Las barreras entre los pacientes eran la falta de conoci-
Krishna Kumar R.% mixto . .. . ..
miento y comprension sobre la necesidad de servicios.
Se identificaron doce temas: a) burocracia y financia-
miento (politica plblica); b) conciencia piblicay estigma
(comunidad); c) servicios disponibles, conocimiento de
Estados Estudio los proveedores, coordinacion de la atencion, trans-
Kaldenberg J3? 2019 . L. Personas L L.
Unidos cualitativo porte (organizacion); d) personas y falta de conciencia

de familiares - amigos (interpersonales); y e) ingresos,
estado de salud, conocimiento, autodefensa y tiempo
(individual).

Fuente: Tomado de Oviedo MP. Barreras para acceder a los servicios
de rehabilitacion de la baja vision: una revision de tema. Ustasalud 2019;18.
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La cantidad de necesidades insatisfechas de rehabilitacion en todo el mundo, y
especialmente en paises con ingresos bajos y medios, es profunda. Finalmente, a medida
que aumenta la poblacion adultay adulta mayor, los problemas de vision relacionados con
la edad se vuelven mas comunes, por lo cual, cada vez se hace mas importante trabajar
para el fortalecimiento de los servicios de atencion en baja vision.

Teniendo en cuenta lo anterior, es importante hacer un ejercicio reflexivo que permita
identificar el rol de los profesionales de la salud visual en la atencion en salud de las
personas con baja vision. Es de resaltar que una de las principales barreras reportadas
en las investigaciones tiene que ver con la falta de conocimiento y entrenamiento en
la tematica de los profesionales de la salud, por lo que es de vital importancia que se
fortalezcan los procesos formativos del recurso humano, lo cual permitira contar con
mejores herramientas para el diagnostico y derivacion a los procesos de rehabilitacion
visual, los cuales son vitales para iniciar con el proceso de inclusion social. En este
sentido, los proveedores de atencion ocular pueden ayudar a disminuir estas barreras
al establecer mecanismos de comunicacion con el paciente en las etapas iniciales de
la pérdida de la vision, con respecto a la efectividad de la rehabilitacion y al hacer las
derivaciones adecuadas.
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Aportes de los servicios de
rehabilitacion visual para
el mejoramiento de las
condiciones de vida de las

personas con baja vision

Maria del Pilar Oviedo Caceres

La rehabilitacion es una parte fundamental del espectro de la atencion, junto con
prevencion, promocion, tratamiento y paliacion, y por lo cual debe ser considerada un
componente fundamental de los servicios de salud integrados. La rehabilitacion, por
tanto, es unainversion en capital humano que contribuye al desarrollo economico, social
y de la salud".

La rehabilitacion funcional visual, tiene como objetivo dotar a las personas con
discapacidad visual de todo tipo de técnicas, estrategias y recursos que les permitan
realizar las actividades cotidianas, participando de forma activa en cualquier entorno
(educativo, laboral, cultural, de ocio) para conseguir una integracion social?3. Dicha
rehabilitacion varia en general en el tiempo de entrenamiento con cada paciente, esto
depende del tipo de ayudas opticas que necesiten para cada actividad, el resto de vision
residual funcional que tenga, y la aceptacion de su disminucion visual.

Aunque no hay cura para la mayoria de las enfermedades que causan pérdida de la
vision relacionada con la edad, los programas de rehabilitacion tienen el potencial para
restaurar laindependenciay mejorar la calidad de vida de las personas con pérdida de la
vision, pues permiten fortalecer la habilidad funcional, ajustarse y desarrollar habilidades
compensatorias para mejorar su funcionalidad y potencialmente reducir los costos al
reducir la utilizacion de los servicios de salud y servicios sociales dados por el incremento
de laindependenciay la calidad de vida“. Estos cambios funcionales han sido reportados
por diversas investigaciones: el 90% de los pacientes que son atendidos en una clinica
de baja vision perciben beneficios de la experiencia. Esto fue asociado fuertemente con
una nueva capacidad de desarrollar actividades de la vida diaria®.
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Abordar las dimensiones de calidad de vida en los programas de rehabilitacion de baja
vision puede mejorar potencialmente la efectividad de estos servicios y proporcionar a los
pacientes mejores experienciasy resultados. Lo anterior, solo se puede lograr mediante
la inclusion de una amplia gama multidisciplinaria de servicios o proveedores de salud,
incluidos, entre otros, optometras, oftalmologos, psicologos, consejeros, terapeutas
ocupacionales, trabajadores sociales y muchos otros especialistas en rehabilitacion,
como orientacion y movilidad y especialistas en rehabilitacion vocacional®.

Elimpacto en calidad de vida de los pacientes que reciben rehabilitacion multidisciplinar
se identifica en términos de que estos son capaces de usar su funcion visual, es menos
dependiente de otros, y tiene menos dificultad para desarrollar actividades de la vida
diaria’. De la misma manera, se reporta que los pacientes después de recibir los servicios
de rehabilitacion de baja vision mostraron una mejoria significativa en la capacidad de
lectura, la movilidad visual, procesamiento de la informacion visual, habilidades motoras
visuales, y la capacidad visual de conjunto®. Por ejemplo, pacientes que después de un
proceso de rehabilitacion pueden con un aditamento leer un texto de 2M sienten grandes
beneficios. Lamourex ha demostrado que la lectura, el acceso a la informacion, y el
bienestar emocional son impactados positivamente con la rehabilitacion®.

En un proceso de investigacion™ liderado por el Centro de Estudios en Discapacidad
Visual y Desarrollo Humano de la Facultad de Optometria de la Universidad Santo Tomas
Seccional Bucaramanga, que busco identificar los cambios percibidos por las personas
después de recibir un proceso de rehabilitacion en dos centros de referencia en Colombia
(uno con un modelo de rehabilitacion interdisciplinario y otro con un modelo en el que
participan solamente oftalmélogos y optometras), se identificaron los siguientes hallazgos:

» La rehabilitacion funcional visual independientemente si se utiliza un modelo en
el que participe un equipo interdisciplinar o un equipo basico de (oftalmologo-
optometra), tiene un impacto positivo en la vida de las personas entrevistadas, dado
que les brinda herramientas para realizar sus actividades cotidianas de una forma
autonoma e independiente, lo cual les genera sentimientos de bienestar.

» En relacion con los cambios o beneficios relacionados con la posibilidad de leer,
firmar y realizar actividades cotidianas no se identifican diferencias sustantivas
entre un modelo y otro.

» En cuanto a los aportes de la rehabilitacion para enfrentar y aceptar la situacion de
discapacidad, manejo del duelo y episodios de depresion, claramente el modelo de
rehabilitacion con mayor interdisciplinariedad aporta mayores elementos en estos
aspectos. Los modelos que incluyen servicios interdisciplinarios compuestos por las
areas de psicologia, trabajo social, orientacion y movilidad, entrenamiento visual,
obtienen mejores resultados en cuanto a las transformaciones y cambios positivos
que logran las personas en aspectos relacionados, como: la aceptacion de la condicion
de baja vision, la movilidad, el acceso a la tecnologia, y al reconocimiento de sus
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derechos como personas con discapacidad. En el caso del modelo de rehabilitacion
interdisciplinario se destaca la labor del area de psicologiay el aporte de este servicio
al resultado global de bienestar y aceptacion de la situacion de salud.

» Sibien, se perciben cambios posteriores a la rehabilitacion (en los dos modelos), las
personas interactian de manera cotidiana con el entorno el cual no esta preparado
para dar respuesta a las necesidades de las personas con discapacidad visual, los
escenarios publicos, los medios de transporte y la interaccion en la calle con las
demas personas son retos a los cuales se enfrentan dia a dia.

» Larehabilitacion brinda herramientas para las personas con discapacidad, sin embargo,
el entorno transgresory excluyente impide que se reduzca de forma significativa las
desventajas que afectan a las personas con baja vision.

» Elmodelo de servicio de rehabilitacion en el que participan solamente los profesionales
de oftalmologia y optometria, puede que solo mejore marginalmente la vida de
las personas con discapacidad visual y no responda a todos los problemas que
son importantes para la poblacion, por lo tanto es significativo incluir un enfoque
holistico a la prestacion de los servicios de rehabilitacion.

;Y los dispositivos técnicos de apoyo?

En la actualidad se necesitan mas de mil millones de productos de apoyo y se espera
que hasta dos mil millones para 2050. Sin embargo, hoy en dia solo una de cada 10 personas
que los necesitan tiene acceso a un producto de apoyo (AP). Para el caso especifico de
discapacidad visual, 200 millones de personas con esta condicion carecen de acceso a
dispositivos para mejorar la vision. En los paises de ingresos bajos, una de las principales
razones por las que las personas que los necesitan no disponen de productos de asistencia
es que su precio no resulta asequible™.

Estas ayudas permiten a las personas llevar una vida digna, sana, productiva y
autonoma, asi como estudiar, trabajar y participar en la vida social. Ademas, reducen la
necesidad de asistencia sanitaria, servicios de apoyo y tratamientos de largo plazo, asi
como la carga de los cuidadores. Las personas que necesitan alguna de estas ayudas,
cuando no disponen de ellas, pueden verse marginadas y condenadas al aislamientoy la
pobreza,y resultar también una carga para sus familiares y para la sociedad en general™®,

Para alcanzar los Objetivos de Desarrollo Sostenible, ofrecer cobertura sanitaria
universal y aplicar la Convencion de las Naciones Unidas sobre los derechos de las
personas con discapacidad, ratificada por 177 paises, es imprescindible que se aborden
las necesidades desatendidas en materia de productos de asistencia. «No dejar atras
a nadie» significa velar por que las personas con discapacidades, la poblacion de mas
edad y los afectados por enfermedades cronicas sean incluidos en la sociedad y se les
permita vivir una vida saludable y digna®.
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En el contexto de investigacion se ha reportado el uso del cuestionario Manchester Low
Vision Questionnaire (MLVQ), el cual se identifica como una herramienta estandarizada
para evaluar aspectos del uso y la satisfaccion de los dispositivos de apoyo por parte
de los pacientes™.

Elementos para la reflexion

La invitacion que se hace a los profesionales de la salud visual es acercarse a las
circunstancias particulares de vida de las personas con baja vision, reconociendo su
multidimensionalidad, para que de esta manera se puedan configurar los servicios de
rehabilitacion visual de manera holistica, acordes al contexto y que estos puedan contribuir
de una mejor manera a la consecucion de una vida digna. Lo anterior es fundamental
para crear servicios de salud que no solo responden a los efectos de la baja vision, sino
que comiencen a abordar los problemas subyacentes, haciendo que las intervenciones
se adapten a los diferentes tipos de grupos de poblaciones.
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Abordaje de la baja vision:
Rol del equipo
Interdisciplinario e
implicaciones psicosociales
de la persona con
discapacidad visual

Ingrid Sulay Tavera Pérez
Jenny Maritza Sanchez Espinosa

Introduccion

La calidad de vida de las personas con baja vision tiene una relacion directa con un
diagnostico temprano e inicio de un proceso de rehabilitacion integral que le permita el
maximo desarrollo de sus capacidades. Por tal razon, el rol que ejercen los profesionales
de la salud es clave para realizar una orientacion oportuna desde el diagnostico hasta el
proceso de rehabilitacion, de igual forma es prioritario abordar los factores que puedan
ser barreras, llegando a producir asi un impacto a nivel psicologico y social en la persona
con baja vision.

En el presente capitulo, se hace una sintesis de dos de las tematicas tratadas durante
las experiencias de informacion y educacion realizadas por el Nodo Bogota entre el 2014
al 2018. Estas experiencias tuvieron soporte en el Plan Estratégico Nacional de Baja
Vision, el cual contemplo el desarrollo de acciones de “informacion - educacion dirigida
a los diferentes profesionales de la salud relacionados con la baja vision”.

Para el desarrollo de esta estrategia, el Nodo Bogota creo diferentes espacios académicos,
contando con un trabajo articulado entre programas, facultades de Optometriay prestadores
de servicios de salud visual donde se destacaron: la Catedra Itinerante en Baja Vision en
modalidad presencial, y el espacio radial en linea “Capacidad con Todos los Sentidos, ;De
qué se trata este cuento?”; estas experiencias tuvieron como objetivo: realizar un proceso

BAJA VISION Y REHABILITACION DE LA VISION:



deinformacion-educacion dirigido a estudiantesy profesionales de la salud entorno
al abordaje de las personas con baja vision, con la finalidad de lograr una orientacion
oportuna sobre el acceso a los diferentes servicios de evaluacion y rehabilitacion integral.

Fue asi como las tematicas relacionadas con el Equipo Interdisciplinario e Implicaciones
Psicosociales se convirtieron en eje conductor para que los profesionales de la salud
visual identificaran el rol de cada profesional que intervinoy cuales fueron los limitantes
a los que se enfrento la persona con baja vision en su diario vivir.

Rol del equipo interdisciplinario

La atencion en evaluacion y rehabilitacion de las personas con baja vision se convierte
en un proceso integral cuando esta dirigido a identificar las necesidades de la persona
mas alla de su funcion visual y garantizar su desempeno en diferentes contextos de la
vida diaria. Por tal razon, el logro del proceso integral requiere el analisis y propuesta de
accion de diferentes areas disciplinares, entre estas: Oftalmologia, Optometria, Trabajado
Social, Psicologia, Educacion Especial y Terapia Ocupacional, desde donde se presenta
un diagnostico y se plantean diferentes objetivos de tratamiento de acuerdo con las
necesidades de la persona.

Cuando se trabaja con un equipo interdisciplinario se logra una atencion eficaz y
eficiente, reflejando resultados de la evolucion que se esta llevando a cabo desde el
cumplimiento de cada objetivo planteado en cada area disciplinar.

El equipo interdisciplinario identifica en el proceso de evaluacion las deficiencias
en las estructuras y funciones relacionadas con la vision, asi como las limitaciones y
restricciones que no le permiten a la persona con baja vision participar en diferentes
actividades desde lo individual, familiar, social, laboral y educativo; de manera que durante
el proceso de rehabilitacion se dan las herramientas necesarias a la persona con baja
vision, su familia o cuidador principal en la forma como se deben minimizar las barreras
que se presentan con el contexto.

Desde la evaluacion diagnostica es importante conocer el proceso de duelo de la
persona con baja vision y su familia; de alli, laimportancia del profesional de psicologia,
quien facilita la elaboracion del proceso de duelo para fortalecer los autoesquemas de
la persona con baja vision y su familia, ayuda a generar a la persona con baja vision una
adaptacion a la condicion visual, facilitando el uso de las ayudas opticas, no opticas,
electronicasy el uso del baston.

Desde el trabajo articulado entre oftalmologia y optometria baja vision se identifica
la patologia que ha ocasionado la disminucion de la agudeza visual y campo visual,
los posibles cambios en funciones como la sensibilidad al contraste y vision al color;
determinando asi la necesidad de realizar la prescripcion de ayudas opticas, no opticas
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o electronicas, con las que se llevara a cabo parte del proceso de rehabilitacion integral.
Pero no es suficiente solo determinar el proceso de duelo o aceptacion de la persona,
el uso de ayudas opticas o no dpticas cuando la personay su familia desconocen cuales
son sus derechosy sus deberes frente al proceso de evaluacion y rehabilitacion integral.
Quien se reconoce como persona con baja vision se interesa en conocer los beneficios a los
cuales tiene derecho desde el sistema general de seguridad social, y desde los recursos
comunitarios a los cuales puede acceder para mejorar su calidad de vida.

Y, finalmente, tanto el educador especial como el terapeuta ocupacional, cada uno
desde su campo de accion, realizan la evaluacion de las funciones perceptuales para
recibir e interpretar la informacion visual, evalian la funcionalidad de ayudas opticas,
no opticas y electronicas prescritas desde optometria y orienta a la persona con baja
vision, su familia o cuidador en el desarrollo de la habilidad para el manejo de estas.
En los procesos de rehabilitacion los profesionales hacen la orientacion para mejorar la
capacidad en la ejecucion de actividades como el autocuidado y areas principales de la
vida mediante la implementacion de técnicas y normas de seguridad’.

Es asi como el dialogo y la puesta en comiin de cada area disciplinar permite hacer
un planteamiento asertivo de los requerimientos dentro del proceso de evaluacion y
rehabilitacion integral.

Implicaciones psicosociales en la
discapacidad visual

En general la discapacidad es una condicion que limita a un individuo, ya que que reducen
sus habilidades para realizar tareas de la vida diaria y lo restringue en la participacion en
diferentes contextos, como lo menciona la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) seglin
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)
senala que “una persona con discapacidad, es aquella que tiene una o mas deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, que al interactuar en diferentes contextos
sociales pueden impedir su participacion plenay efectiva, en igualdad de condiciones”2.

Las personas con discapacidad se enfrentan dia a dia a diferentes tipos de barreras,
como las de comunicacion, en las que tienen dificultad en acceder a la tecnologia y a
los medios de comunicacion, solo por falta, en algunos casos, de lenguaje incluyente.
También estan las barreras fisicas por falta de entornos accesibles en edificios y senderos
peatonales, que les permitan desplazarse.

Las personas con discapacidad tienen que enfrentarse a las barreras actitudinales,
donde son definidos como personas que no pueden hacer nada por si mismos, asumiendo
que su calidad de vida es muy mala, generando una percepcion de lastima o molestia
en algunos casos.
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Otras dificultades a las que se enfrentan es la de conseguir o mantener un empleo,
por la percepcion equivocada de los empleadores sobre viabilidad de la contratacion y
la dificulad en la adapatacion de una persona con discapacidad a un entorno laboral 'y
la inclusion en un equipo de trabajo’.

Segin la CIF, la participacion de las personas con discapacidad depende de la
accesibilidad del entorno, por lo que se hace necesario analizar la relacion entre la persona
con limitaciones y el ambiente en el cual vive, para promover su autonomia, integracion
y otras capacidades; analizar sus conductas funcionales a fin de identificar los apoyos
requeridos; y prestar diversos servicios para que puedan satisfacer sus necesidades de
desarrollo integral®. Es asi como se requiere de espacios accesibles, actitudesy lenguaje
incluyente, que disminuya las restricciones y promueva oportunidades de participacion,
de igual forma, se requiere de una atencion oportuna de los profesionales de salud,
por lo que estos deben conocer las barreras y limitaciones que tiene una persona con
discapacidad visual, para que a la hora de evaluarlos tengan en cuenta que debe abordar
su condicion no solo desde un enfoque médico, sino de una manera integral, con un
apoyo interdisciplinario, entorno a un modelo biopsicosocial, el cual se enfoca en la
atencion integral de las personas, desde el reconocimiento de sus derechos humanos,
su autonomia, sus capacidades y sus destrezas, enfatizando en la interaccion de la
persona con discapacidad con el contexto familiar y social, para asi lograr una atencion,
orientacion y acceso oportuno a los diferentes servicios requeridos en el proceso de
rehabilitacion visual integral.

Adaptacion a la condicion de persona con
baja vision

Las reacciones ante la pérdida de vision son numerosas y variadas; algunas personas
reaccionan abiertay espontaneamente, expresando su rabia, dolor o ansiedad de forma

directa. Cada persona reacciona ante la pérdida de la vision conforme a su personalidad
y caracter.

Ademas de este aspecto, la limitacion visual tiene por si misma diferentes y grandes
significados que han de tenerse en cuenta cuando se requiere comprender sus distintos
efectos y repercusiones, debido a que cada persona tiene una forma particular para
reaccionar’.

Aunque es importante tener en cuenta que cada persona reacciona de una manera
distinta ante la pérdida de la vision y que puede haber diferencias entre las personas
en cuanto a la vivencia de las etapas del duelo por la que atraviesan, aquellos que
reprimen la expresion de emociones propia de cada fase, pueden demorar o dificultar su
recuperacion; es muy dificil que alguien se sobreponga a la adquisicion de una limitacion
sin tener dificultades psicologicas. Lo mas recomendable es ser sinceros consigo mismo
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y con los demas para permitir una adecuada recuperacion psicolégicay facilitar la ayuda
y el apoyo de profesionales, familiares y amigos®.

Elduelo es el proceso de recuperacion después de que ocurre una pérdida drastica en
lavida. Es un estado de intranquilidad y de dolor que, si no se exterioriza, si se reprime o
se niega, puede conducir a una enfermedad fisica o emocional. El conocimiento acerca de
qué esperar en el proceso del duelo para la persona afectaday para los demas ayudara a
la recuperacion. Cada persona tiene una forma propia y exclusiva de elaborar el dueloy
en cada una existen diferencias sutiles que se expresan con distintos tipos de reacciones,
en la duracion y en la manera en que se enfoca y atraviesan las etapas de este.

La elaboracion del proceso de duelo conduce al proceso de inclusion de la persona
con baja vision en todos los contextos: familiar, educativo, laboral y en general en la
esfera social, ya que, si logra atravesar todas las etapas satisfactoriamente, desarrollara
relaciones interpersonales mas satisfactorias, lo que incidira en el acceso a recursosy en
el aprovechamiento de oportunidades; esto, a su vez, eliminara las barreras que lo limitan
en la ejecucion, eficiencia y eficacia en todos los contextos en los que se desenvuelve.

Las dificultades que se le presentan a la persona con baja vision, en general no estan
asociadas nicamente a su condicion de persona con discapacidad visual, sino a diferentes
factores que se suman entre si, como estado de salud, situacion econémica, distanciamiento
de los familiares, entre otros; por lo cual es necesario mantener en todos los casos y
especialmente ante la presencia de estas situaciones, demostraciones de comprension,
compromiso, responsabilidad y conocimientos por parte de los profesionales de salud
hacia el paciente y la familia, de tal manera que ayude en la elaboracion del proceso de
duelo, en la aceptacion a la condicion de persona con baja vision, en la generacion de
alternativas efectivas durante todo el proceso de adaptacion y en su inclusion social’.

El rol de los profesionales ante las
Implicaciones psicosociales

Los profesionales que hacen parte de la evaluacion y rehabilitacion de personas con
baja vision deben tener en cuenta que, adicional a la atencion clinica del paciente, tiene
como reto el abordaje de las implicaciones sociales que conlleva la discapacidad visual.
En muchos casos mas alla de requerir una alternativa de dispositivos opticosy no opticos,
requieren es un apoyo para sobrellevar los problemas de inclusion social y de aceptacion
de su condicion. Lo que demuestra que algunas personas con baja vision pueden tener
dificultades de adaptacion social, entre las que se puede destacar una baja autoestima
y sentimientos generales de inferioridad respecto a los demas. Para reducir o eliminar
esas dificultades de adaptacion y aceptacion, se debe tener en cuenta que al atender a
esta poblacion, adoptar una actitud de escucha y de apoyo, que manifieste y demuestre
que comprende su situacion, como un recurso para ayudarle a afrontar y superar estas
dificultades, como es la pérdida de vision y sus consecuencias sociales y funcionales?.
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Por lo que se hace importante que, alabordar a una persona con baja vision, se le debe
hablar directamente a la persona con discapacidad visual y no solo a su acompanante,
utilizar un tono de voz normal y expresarse con normalidad, evitando términos inadecuados
y peyorativos, y referirse a las personas con baja vision como personas que son normales,
abriendo espacios inclusivos?. También se debe identificar las barreras para reducir
el impacto sobre esta poblacion y promoviendo el acceso equitativo, la inclusion y la
participacion en la sociedad.

Conocer como hacer el abordaje desde la evaluacion y rehabilitacion desde diferentes
areas disciplinares y, asi mismo, conocer cual es el rol de cada profesional frente a las
implicaciones psicosociales que vive la persona con baja vision da los elementos necesarios
para saber que si se habla de una atencion integral esta asume al ser humano como el
eje central, el cual debe ser abordado desde diferentes dimensiones donde involucra a
la familia y su entorno.
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Enfoque clinico de la

baja vision desde una
perspectiva humanizadora

Martin Edisson Giraldo Mendivelso

Introduccion

En la perspectiva de manejo multidisciplinario, la atencion clinica representa un
aspecto importante de la integralidad, puesto que contiene una serie de procesos y
procedimientos, que corresponden a una etapa del modelo de la rehabilitacion del
paciente con baja vision.

En tiempos modernos y en venideros, se amplia la percepcion del manejo clinico del
paciente. Todo dependiendo del objetivo de cada componente de la historia clinica, que
mas que un documento legal y de propositos asistenciales, se debe interpretar como el
registro de una historia de vida, que lleva inmersa la fotografia del pasado y del presente
de un humano con discapacidad visual, y depende del profesional que esa imagen se
proyecte al futuro que se quiere ayudar a construir.

Definitivamente, es importante recalcar la humanizacion del proceso de atencion,
que se despoja de pretensiones egoistas, y que se vislumbra como un abordaje que, en
comunion con la persona, se logra establecer armonia que implica los entornos propios
del individuo, su familia, la sociedad, el ambiente, y la vida misma.

Empatia profesional, un deber con
la discapacidad

Es significativa la importancia de la anamnesis como primer acercamiento a la
persona con discapacidad visual, los profesionales lo saben. Ese largo interrogatorio
que busca determinar necesidades especificas por resolver, basados en antecedentes,
habitos anteriores, perspectivas, esperanzas de la persona, etc. El éxito de la utilidad
de la informacion obtenida no depende de la cantidad de preguntas que se formulen, de
la compleja lista de chequeo por registrar, que al menor descuido se convertira en una
tortura tediosa para el paciente.
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Todo se resume en un ingrediente primordial de la comunicacion paciente- profesional,
y es la “empatia”. Ahora tengo confusion y sin claridad para interpretarla como un valor,
una caracteristica, una habilidad, tal vez, competencia, o es todo eso.

En el ambito médico, la empatia no es una accion concreta, es el producto de un proceso
sociocognitivo complejo, que le permite en este caso al profesional, sentir preocupacion
por los demas, un acto de comprension emocional que implica el sentir de los otros, y un
deseo verdadero por ayudarlos'.

Para una empatia asertiva se deben tener en cuenta diferentes factores que interactian
simultaneamente, tales como: determinantes contextuales como en este caso las causas
de ceguera, discapacidad visual, etc., el intercambio efectivo de informacion, tomar las
situaciones en perspectiva y la personalidad de los examinadores'.

Tal es la importancia de la empatia médica, que ha mostrado efectos beneficiosos en
términos de promover un diagnostico mas acertado, genera confianza y comunicacion
amigable con el paciente, incentiva el cumplimiento de la persona, y se valora como vital
en la adherencia al tratamiento, su éxito y la obtencion de resultados favorables'2.

Al llegar a este punto, la empatia es objeto de estudio en profesionales, como médicos,
personal de enfermeria y de trabajo social, que a diario afrontan probablemente el
atender personas en estado delicado, e interactlan con sus familias. Sin embargo, se
considera que la empatia en profesionales de la salud mental se considera una habilidad
0 requerimiento critico. Por tal razon, es altamente estimada para los psicologos y
psiquiatras, cuya comunicacion empatica con sus pacientes conlleva entendimiento del
caso y direccionamiento de su sufrimiento’.

Con todo y lo anterior, estudios afirman la necesidad de fomentar la empatia en la
educacion médica, que se puede a bien abstraer a la impartida en todos los escenarios
de las profesiones de la salud® Esta recapitulacion conduce a la extrapolacion hacia la
discapacidad visual.

Es pertinente afirmar que la empatia no solo es cuestion de ser buena persona
para proyectar esa bondad al paciente, es un proceso que nos lleva a desarrollarla
profesionalmente; de esta manera, comprenderemos mejor las situaciones emocionales del
paciente, entenderemos su sufrimiento, nos vincularemos en su entorno, y participaremos
en su vida para lograr un proceso de rehabilitacion no interrumpido por la antipatia, por
la falta de confianza, por la comunicacion destruida, y por la indiferencia que a veces se va
adquiriendo con los anos a medida que se atienden mas personas, o tal vez, al mecanismo
de defensa que se crea para no interiorizar el sufrimiento de la gente, y al estrés normal
que produce el sentimiento de impotencia que en muchas ocasiones nos invade. En sintesis,
los profesionales involucrados en la rehabilitacion de la poblacion con discapacidad visual,
deberian ser objeto de entrenamiento en el fortalecimiento de la empatia, a través de
procesos de sensibilizacion que abarcan desde el ambito universitario, hasta el ejercicio
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profesional. En resumidas cuentas, sera una herramienta valiosa en el desarrollo de la
anamnesis, transformandola en una conversacion vivificante bidireccionalmente, abriendo
las puertas a un proceso de rehabilitacion exitoso y pertinente.

Necesidad de entrenamiento al profesional en
habilidades de comunicacion

Y ahora viene otra habilidad apremiante en el momento de abordar clinicamente a un
paciente con discapacidad visual, y es la habilidad de comunicacion que el profesional debe
demostrar para dirigir la consulta. Existe un grave error al creer que el hecho de formarse
enunainstitucion de educacion superior garantiza el tener la competencia comunicativa,
ya que esta esta totalmente aparte de los conocimientos clinicos, fisiopatologicos, de
la historia natural de las distintas enfermedades, etc. Pues va mas alla de eso, no se
trata solamente de completar un curriculo en salud y de tener la mera disposiciéon por
servir a los demas. Si nos analizamos a conciencia, tenemos personalidades y formas de
pensar diferentes, que rigen nuestro actuar, nuestro sentir, y la forma de expresar ante
los demas nuestrasideas. Y aquivemos la necesidad de introspecciony pensar hasta qué
punto somos capaces de mantener una comunicacion eficazy franca con el paciente para
la obtencion de la informacion que se sabe sera el punto de partida para las decisiones
en intervencion que se tomaran mas adelante en el proceso de rehabilitacion integral.

Ejemplo de modelo en formacion para las
habilidades comunicativas

Es conveniente mostrar que existen programas especialmente disenados para fortalecer
las habilidades educativas de personal médico, que es perfectamente aplicable al
profesional clinico que maneja baja vision. Este tipo de educacion es muy bien valorada
por su objetivo, que consiste en incrementar la eficacia de la comunicacion clinica que
apoya directamente el resultado final de la intervencion en salud; cabe aclarar, que estos
sistemas son aplicables en area de pregrado, posgrado y educacion continua, puesto que
la observacion establece que estas virtudes de comunicacion se adaptan en diferentes
ambitos de ejercicio profesional®.

He aqui un ejemplo espléndido de las bondades del entrenamiento que se ha venido
abordando, y es su aplicacion en oncologia, y se trae a colacion por su similitud con lo que
sevivencia en la discapacidad visual. Para estos profesionales, es imperativo aprovechar
la comunicacion para la identificacion de las necesidades del paciente, sus preferencias,
percepcion, y expectativas frente a la realidad que estan viviendo y al servicio que acuden.
Todo en un conjunto, converge en el hecho de ayudar al paciente a manejar el estrés
psicologico, y poder hacer frente a su enfermedad para motivarlo a seguir el tratamiento
propuesto“ Por ende, la baja vision en paralelo también enfrenta una relacion fuerte con
el paciente y con sentimientos de frustracion, dolor, rechazo, adaptacion, aceptacion, etc.
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Uno de esos programas disenados para fortalecer las habilidades de comunicacion, y que
es aplicado en forma multidisciplinar en salud, es el programa COMSKIL, desarrollado en el
Memorial Sloan-Kettering Cancer Center en USA en 2005. Este programa de entrenamiento
contiene 5 componentes basicos en términos de: objetivos, estrategias, habilidades,
asignaciones de proceso y evaluacion cognitiva. Se entiende que el elemento primordial
es el objetivo de la comunicacion que revela el estado por alcanzar deseado del paciente,
los otros componentes estan al servicio de lograr estos objetivos de comunicacion. La
totalidad de los componentes, entonces, tienen como fin elayudar a que el paciente tome
una decision de someterse a determinado tratamiento, estando correctamente informado,
promover en la persona la comprension completa de su enfermedad, los beneficios y
riesgos que traen consigo las opciones de intervencion, y el efecto directo que tendra en
su calidad de viday modo de vida que cambiara indudablemente*. Realizando un ejercicio
de abstraccion en el modelo de atencion clinica en baja vision, su uso permitiria identificar
las necesidades y expectativas visuales del paciente, comprender la enfermedad que
causo la discapacidad visual, asi como el pronéstico y evolucion de esta, y el impacto
que tendra la rehabilitacion en la calidad de vida, traducida en la recuperacion de la
independencia y el mejor desenvolvimiento del individuo en su entorno vital.

Los contenidos modulares del programa COMSKIL se aprecian en la tabla 1, donde se

sintetizan todos los niicleos y estrategias que son perfectamente adaptables al enfoque
clinico de la discapacidad visual.
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Tabla1. Contenido modular del programa de entrenamiento en habilidades
comunicativas COMSKIL, adaptado de Hartung et al, 2018*

NUCLEO TEMATICO

ESTRATEGIAS

Afrontar las malas
noticias

Discusion de
prondstico y riesgos

Toma de decisiones
compartida

Direccion de la consulta.

Adaptacion de la consulta a las necesidades del paciente.
Informacion asertiva al paciente.

Respuesta empatica a las emociones.

Determinacion del momento adecuado para discutir tratamiento y
rehabilitacion.

Cierre de la consulta.

Determinacion de la necesidad del paciente para ser informado
acerca del pronostico.

Negociacion de laformaytipo de informacion por brindar al paciente.

Brindar informacion de manera sensible a las emociones del paciente,
promoviendo la esperanza.

Respuesta empatica a las emociones.

Respuesta a senales emitidas por el paciente.

Determinar marco de la consulta.
Establecer el equipo profesional-paciente.

Desarrollo de comprension precisay compartida de la situacion del
paciente.

Presentacion de opciones de tratamiento y rehabilitacion.

- Discuta los valores y estilo de vida que seran impactados a través

de la intervencion, tratamiento, y rehabilitacion.

- Permitir al paciente escoger (este aspecto es muy importante en la

seleccion de ayudas por prescribir).

Respuesta ante
dificultades
emocionales

Permita al paciente hablar sobre inquietudes, quejas, dolores y
frustraciones.

Trabajo basado en una comprension compartida de las emociones
del paciente.

Respuesta empatica ante la emocion y la experiencia.

Determinar actitudesy expectativas que conllevan crisis emocionales
manifestadas por el paciente.

Favorecer el afrontar el problemay fomentar la conexion con el apoyo
interdisciplinario, especificamente el componente social.
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NUCLEO TEMATICO ESTRATEGIAS

+ Evitar malinterpretacionesy determinar si la negacion es adaptativa

0 no adaptativa.

Comunicacion . . .. . .
. + Brindar informacion adaptada al tipo de paciente.
evitando la

.. + Afrontar las reacciones emocionales del paciente con empatia.
negacion

+ Respetar el comportamiento del paciente y brindar seguimiento y
monitoreo pertinente.

+ Planeacion del encuentro familiar.

+ Dar la bienvenida y orientacion de la familia sobre los objetivos del
tratamiento y rehabilitacion.
+ Verificacion del entendimiento del familiar acerca del estado de la

L discapacidad visual y el prondstico de la intervencion.
Comunicacion con

la familia + Determinar aprobacion familiar frente a la intervencion de la disca-
pacidad y sus expectativas.

- Empatizary comprender las reacciones emocionales de los familiares.

+ ldentificar y promover la fortaleza y apoyo mutuo de la familia para
aumentar el nivel de compromiso para con el paciente.

+ Resumir acuerdos, metas y compromisos.

Se ha mostrado entonces la dimension magna de la responsabilidad del clinico en
baja vision, que, en el complejo proceso de comunicacién y empatia con el paciente
puede contribuir al éxito del modelo de rehabilitacion integral de la discapacidad visual.

Papel del clinico en la deteccion de signos de
alerta de depresion

Es clara la asociacion entre la pérdida visual y la restriccion de las actividades de la
vida diaria, lo que provoca en la persona un alto riesgo de sufrir afecciones de la mente
como la depresion®. Todo debido al impacto entre otras cosas, que se produce en la
realizacion de hobbies que son muy importantes, en la independencia, las actividades
sociales, en la productividad, y desencadena en un gran sufrimiento. Es innegable que
la existencia de esta alteracion puede afectar de una manera radical el compromiso del
paciente con la adherencia a la rehabilitacion y conducir al aumento de la discapacidad®”’.

La literatura ha demostrado progresivamente que la prevalencia de depresion en
personas con baja vision es significativa, y que la falta de tratamiento causa consecuencias
funestas en la calidad de vida del individuo, e incluso, reduce su expectativa de vida.
También se menciona que aquellos que reciben tratamiento oportuno ayuda en gran
medida al éxito del proceso de rehabilitacion®. La cuestion es tan relevante, que aquellos
que sufren de baja vision tienen 2 a 5 veces mas probabilidad de experimentar sintomas
de depresion, y parte de ellos tendran trastorno depresivo mayor®.
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Es desconcertante saber que la depresion es poco detectada por el personal clinico®.
Si bien es cierto que el diagnostico es competencia de profesionales que conforman el
grupo multidisciplinario que involucra a la atencion en baja vision como psicologos y
psiquiatras, no se debe desconocer que la deteccion de sintomas en los primeros contactos
del paciente con el servicio de optometria y oftalmologia podria ser fundamental en la
observacion de sintomas de alerta en la anamnesis; los cuales, podrian salir facilmente
a flote en la practica de la relacion empatica y habilidades de comunicacion que se han
abordado anteriormente. Esto permitiria una planeacion de prioridades y estrategias en
la rehabilitacion integral de ese humano en situacion critica.

Deteccion de sintomas de depresion en la
consulta de optometria y oftalmologia

Ya interiorizando la importancia monumental de la anamnesis, este debe ser un espacio
para indagar con sutileza o mediante la observacion de actitudes la presencia de sintomas,
como: cambios en el estado de animo, problemas para conciliar el sueno, falta de apetito,
sensacion de fatiga o poca energia. También existen herramientas de tamizaje que permiten
de una manera sencilla clasificar la presencia o no de sintomas de depresion®.

De la disponibilidad de un nimero importante de las herramientas de tamizaje
mencionadas, cabe destacar las preguntas o cuestionario “Whooley”, que han sido
recomendadas por el Instituto Nacional de Excelencia Clinica (NICE) por su sigla en inglés
en el Reino Unido. La aproximacion de traduccion de las preguntas es la siguiente:

1. ;Durante el iltimo mes se ha sentido con frecuencia molesto, deprimido o desesperado?
2. ;Durante el Gltimo mes, le ha molestado con frecuencia tener poco interés o placer
en hacer cosas?

Una respuesta afirmativa en cualquiera de las dos preguntas se considera en riesgo
y se procede a la tercera pregunta:

1. ;Cree que necesita ayuda con esto?®

Otra herramienta para tamizaje de depresion en discapacidad visual utilizada en otros
paises es el cuestionario “FRAT” (Falls risk assessment tool) por su sigla en inglés, que
busca detectar sintomas de depresion o recaidas en pacientes mayores. Este cuestionario
consta de cinco preguntas sencillas que, segin traduccion, son las siguientes:

1. ;El paciente tiene diagnostico previo de depresion o recaidas en el Gltimo ano?

2. ;El paciente toma cuatro o mas tipos de medicamentos?

3. ¢El paciente ha tenido diagnostico de accidente cerebrovascular o enfermedad de
Parkinson?
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4. ;El paciente tiene problemas con el equilibrio?
5. ;El paciente no puede levantarse de la silla sin usar los brazos?

Cada respuesta positiva equivale a un punto, si el puntaje total es tres o mas, existe
riesgo inminente™,

Seria interesante hacer estudios de validacion y aplicacion de este cuestionario en
baja vision e incluirlo en la historia clinica.

Adicional a los cuestionarios disenados para el tamizaje, en la tabla 2 se enumeran
una serie de sintomas que deben tenerse en cuenta si son detectados™.

Tabla 2. Sintomas asociados a depresion primaria o secundaria

SINTOMAS
Bajo estado de animo. Lentitud en movimientos y habla.
Anhedonia. Deseos de suicidio.
Problemas para dormir. Sentimiento de desesperacion.

Cansancio, falta de fuerzas o energia.  Sentimiento de culpa.

Pérdida de apetito. Comportamientos patologicos.
Sensacion de autodesprecio. Tristeza en las mananas.
Falta de concentracion. Depresion visible.

Tomado de Rahim & Rashid™.

Prosiguiendo con el tema, esta problematica no es solamente de adultos, no podemos
dejar de lado a los menores. La vision es vital en nifnos y adolescentes en su proceso de
educacion. Estudios muestran que infantes con discapacidad visual severa tienden a la
marginalizacion por falta de adaptacion, a la calidad de vida reducida y a sintomas de
angustia y baja autoestima que desembocan en probable depresion™.

La conclusion mas importante de este apartado es la prevencion de consecuencias
graves como depresion severa o comportamiento suicida, que seria la mayor amenaza
por enfrentar. Desde la optometriay oftalmologia comienza esta prevencion, a través de
observaciones oportunasy prudentes, ya que no se quiere tomar el riesgo de sub o sobre
diagnosticar, y mediante la comunicacion efectiva con las redes de apoyo multidisciplinares
en quienes reposara la responsabilidad de la terapia cognitiva, comportamental o la que
el profesional de la salud mental estimare’.

Mas que datos clinicos, datos de vida

Toda la informacion que se puede registrar en la historia clinica de baja vision debe
ser tomada, pensando simultaneamente en el futuro que representa la funcion visual
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alterada para la posible rehabilitacion de la discapacidad visual. Es importante tener en
cuenta la edad, progresion del deterioro visual y los factores sociales relacionados que
influyen en los objetivos de rehabilitacion de cada persona, asi como en el prondstico de
todo el manejo multidisciplinario - transdisciplinario, si se trata de trabajar diferentes
areas clinicas simultaneamente dependiendo del caso especial de manejo. La tabla 3
relne los aspectos generales de rehabilitacion disefnados mediante la identificacion de
los objetivos derivados de las necesidades del paciente, mostrando la funcion visual vs
mecanismos de intervencion en rehabilitacion®.

Tabla 3. Alteracion de la funcion visual vs técnicas de rehabilitacion visual

FUNCION VISUAL CRITERIO DE ALTERACION OPCIONES DE MANE)O

Telescopios.
Vision Log MAR0.5- CCTV.
lejana NPL. Modificaciones ambientales o de entorno.

Rehabilitacion tiflologica (baston, etc.)

Valoracion

Agudeza visual L subjetiva
Vision

Modificaciones en el computador, ordenador

o portatil.
basada en las

intermedia . Software especial instalado en dispositivos
necesidades

. moviles.
del paciente.
Magnificadores con o sin soporte.
L Log MAR 0.5 0 o
Vision cercana Ayudas no opticas.
menos. i o
Dispositivos de lectura.
Menor a 10°. Entrenamiento de orientacion y movilidad.
) Vision tubular. Prismas.
Campo visual ) )
Hemianopsias. Lentes.
Defectos altitudinales Técnicas de escaneo.
- Reduccion del contraste. Modificaciones ambientales o del entorno.
Sensibilidad al . .
Hemeralopia. Filtros.
contraste ) ) )
Nictalopia. Entrenamiento.
Modificaciones ambientales o del entorno.
Vision Acromatopsia. Filtros.
cromatica Discromatopsia. Lentes de contacto con tintes.
Entrenamiento.
Filtros.
. Anteojos con miltiples agujeros
Fotofobia . ..
Inconfort visual estenopeéicos.

Deslumbramiento . . .
Técnicas especiales (visores, sombreros, etc.)

Modificaciones ambientales o del entorno.

Adaptado de Sarika et al.
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Cada detalle llevara por un camino que conduce a mejorar la calidad de vida de la
persona, pero no debemos olvidar que la rehabilitacion no gira en torno de potenciar la
funcion visual, esta es apenas una parte que esta integrada en un sistema complejo que
conecta la discapacidad visual con el entorno humano, la sociedad, la inclusion, la parte
psicologicay laindependencia. Sise tiene la certeza de que esa ayuda Optica o estrategia
servira para restablecer un aspecto especifico e importante para la vida de esa persona,
la tarea del clinico esta hecha.

Habilidades potenciales

La reestructuracion del pensamiento del profesional de la salud visual consiste en
pensar que el dato numérico obtenido por una prueba clinica, se debe extrapolar al hecho
de vislumbrar una habilidad potencial, una habilidad que probablemente se perdio o
que, porqué no, que se puede promover para desarrollar por el paciente. La invitacion
entonces es, lograr que el clasico pensamiento de agudeza visual habitual, vs agudeza
visual objetivo, se transforme en agudeza visual habitual, vs habilidad visual objetivo,
en términos de lo que el paciente podra realizar gracias a la vision potenciada. Asi se
tomara entonces para todas las funciones visuales.

Para dar un ejemplo, se tomara la agudeza visual de cerca, cuya utilidad mas relacionada
en la literatura es la lectura™. Pero pensemos entonces, ;para qué sirve la lectura en
esa persona?, aqui el ejercicio es mas profundo, ya que se puede inferir que en el nino la
habilidad lectora le permitira rendir positivamente en su formacion educativa, mientras
que en el adulto le servira, por ejemplo, para su desempeno laboral o crecimiento personal.
Es decir, una habilidad singular, para necesidades particulares. Ya se observa entonces
como todo converge: empatia-habilidades de comunicacion - funcion visual - necesidades
particulares - habilidades potenciales - persona feliz. En la tabla 4, se muestran ejemplos
de actividades que finalmente son habilidades potenciales®™, para que se incremente el
panorama de posibilidades de lo que se puede lograr con la persona con discapacidad
visual;y al ver cada una, se hace un llamado a la reflexion con el impacto de cada habilidad
y su papelvital en el humano, por pequena que sea, puede ser trascendental en una vida.
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Tabla 4. Actividades-habilidades potenciales

ACTIVIDAD-HABILIDAD

. - Movilidad en
Movilidad Movilidad .. . .
sitios cerrados . Manejo de Retiro de
dentro del fuera del . Escritura . .
(diferentes al correspondencia dinero
hogar hogar
hogar)
Manejo de Compra de . Seguir un . Ver
. Cuidado personal . Salir a comer L
finanzas nutrientes calendario television
) Uso del . ) Blsqueda de L
Hobbies . . Viajes- Comunicarse . .. Limpieza
dispositivo . informacion-
-arte L. vacaciones cara a cara . L del hogar
movil investigacion
o Manejo de la
Asistir a .. . . Uso de
Usar transporte Preparacion de Vida fatiga,
L eventos . . o Laptop o
publico . nutrientes emocional Equilibrio
sociales o tablet
energeético
Interaccion Seleccion del L. Interaccion Mantenimiento  Uso de
. . Leer noticias . ..
familiar vestuario social del hogar medicinas
. Cuidado de Actividad fisica, Atender Cuidar a otra .
Vestirse .. Conducir
una mascota deportes visitas persona
.. Comunicacion Movilidad en Actividades Crear,
Buscar empleo  Educacion . . .
virtual el trabajo laborales construir.

Adaptado de Macnaughton et al.”.

Todo lo anterior evidencia el papel importante de la valoracion clinica con un rumbo
principal que afectara siempre positivamente a una persona con miedos, habilidades, y
actitudes que merecen todo nuestro esfuerzo y consideracion, para ayudarla a construir
su proyecto de vida.
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Representaciones soclales
de la baja vision

Maria del Pilar Oviedo Caceres

Las representaciones sociales se refieren a un tipo especifico de conocimiento que
juega un papel fundamental sobre la manera en que la gente piensa y actla en su vida
cotidiana'; constituyen sistemas cognitivos en los que es posible reconocer la presencia
de estereotipos, opiniones, creencias, valoresy normas que suelen tener una orientacion
actitudinal positiva o negativaZ

Una representacion social habla, muestra, comunica, produce determinados
comportamientos®. Son maneras de interpretar la realidad cotidiana, a través de la
actividad mental llevada a cabo por los individuos y los grupos, con la finalidad de tomar
posicion con respecto a situaciones, hechos, objetosy comunicaciones que les conciernen.

Moscovici reconoce que los significados sociales que determinan la accion de las
personas se construyen en la interaccion y son el producto de procesos dinamicos de
interpretacion de la realidad. Culturalmente la discapacidad ha sido relacionada solamente
con los déficits de las estructuras o funciones corporales —condicion de salud-, sin
embargo, desde una postura social esta se comprende como una situacion generada
por las representaciones sociales que se han construido en torno a la deficiencia. Dichas
representaciones son fruto del estereotipo que se ha tejido a su alrededor, contrario al
de persona apta que priorizo la modernidad en sus inicios®. Aquellas representaciones
de connotacion negativa hacia un grupo de personas, tales como el estigmay etiquetas
de “enfermo mental” o “discapacitado” convierten a las personas con discapacidad en
objeto de actitudes negativas, asimismo, de comportamientos de rechazo y dificultades
para interactuar con ellos, creando barreras para la convivencia e inclusion®.

Conocer las representaciones sociales que tienen las personas con respecto a los
diferentes fendomenos sociales, entre los cuales se encuentra la discapacidad, es de vital
importancia, pues estas son constructoras del comportamiento. Esta perspectiva de las
representaciones sociales permite analizar el tipo especifico de conocimiento que tienen
las mujeres y hombres sobre la baja vision, los significados atribuidos a su condicion y
como estos juegan un papel fundamental sobre la manera en que piensany actilan en su
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vida cotidiana, en relacion con su situacion de baja vision y en la bisqueda de servicios
para su rehabilitacion visual.

Las personas difieren en la forma en que enfrentan a los eventos de la vida, especialmente
problematicos o estresantes, seglin sus caracteristicas individuales, herencia, educacion
y relaciones sociales’. Como resultado, no todas las personas asumen del mismo modo
las situaciones potencialmente traumaticas, como la pérdida visual, ya que mientras que
algunas de ellas salen fortalecidas, otras tienen dificultades para afrontarlas y muestran
respuestas caracteristicas, como aislamiento social, abstinencia, abandono de la educacion
o el trabajo, sintomas depresivos y un autoconcepto alterado®.

A continuacion se comparten los principales hallazgos de una investigacion cualitativa
de tipo exploratoria realizada en la ciudad de Bucaramanga avalada por el Graduate
Insititute of Geneva, Suiza®, que utilizo como modelo teorico lo propuesto por Moscovici
y Abric para el estudio de las representaciones. La identificacion del nlcleo central de
la representacion se realizo con entrevistas semiestructuradas mediante la generacion
de preguntas orientadoras como “Cuando usted piensa en baja vision, qué palabras,
imagenes o frases vienen a su mente? Por favor /digame todo lo que se le ocurra’. Se
realizo un analisis de discurso identificando, asi los elementos centrales que se comparten
a continuacion.

Significacion de la baja vision

En general se identifica que la baja vision es considerada como una condicion negativa
que impacta en el desarrollo de las practicas cotidianas de quien la tiene y sus familias.
Dicha condicion es significada como una pérdida de la capacidad de vision que genera
dependencia para desarrollar sus actividades dando como resultado sentimientos de
aislamiento y tristeza.

"Uno realmente se siente triste, porque le dicen a uno baja vision y uno dice Ay, Dios
mio! [hombre, 64 afnos]".

"Me siento como enferma de tristeza de ver asi [mujer, 45 afios]".
A través del analisis de discurso se hace reiterativa la relacion de la baja vision con
una logica de practicas pasadasy presentes, lo cual permite evidenciar la ruptura dada

por la aparicion de la condicion.

"Ahora no salgo sola, como mis hijos saben que estoy con el problema de baja visién
no me dejan salir sola [mujer 66 anos]".

"El no poder salir yo sola, que me tienen que acompanar, me tiene que llevar, tengo que
ir con otra persona, yo no puedo ir sola [mujer 50 afios]".
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Asi mismo, la construccion de la significacion de baja vision esta mediada por laforma
de aparicion de la patologia de base, se establece una clara diferencia entre quienes
resultan en esta condicion de manera sibita y en quienes se instaura la patologia de
manera progresiva; por su parte, para quienes la instauracion es slbita se percibe como
una discapacidad y una forma de aislamiento; por el contrario para quienes la patologia
se instaura de manera gradual se identifica una normalizacion de la pérdida de vision.

De otra parte, la condicion de baja vision genera una serie de transformaciones en la
dinamica familiar y por tanto en los roles asumidos por cada uno de sus miembros. Las
personas que tienen la responsabilidad del cuidado son en su mayoria mujeres lo que
demuestra el rol tradicionalmente asignado como cuidadoras del hogary de sus miembros.
Esta funcion de cuidadoras fue identificada por algunas mujeres entrevistadas como un
elemento obstaculizador para su desarrollo personal y profesional.

"Entonces para salir es una dificultad, tengo que buscar quien me la cuide y entonces
no puedo trabajar [mujer, 40 anos, cuidadora]”.

Transformacion de roles

La condicion de baja vision genera una serie de transformaciones en la dinamica
familiar, y por tanto en los roles asumidos por cada uno de sus miembros. Para el caso
de los hombres, el cambio de roles dada la pérdida de su funcion de proveedor genera
unos cambios en la dinamica familiar, es asi como el hombre tiene que desaprender el
papel de hombre proveedor de la familia, de “hombre productivo” para aprender su nuevo
papel en un entorno doméstico, privado.

"Fue un cambio extremo 100% en la casa, porque por lo general era yo el que aportaba
aca [hombre 48 anos]".

"En cierto momento la condicion desfavorece, ya que uno aporta o aportaba a la casa,
entonces eso se siente un poco...dificil” [hombre 54 anos]".

Por su parte, las mujeres entrevistadas hacen un mayor énfasis a la imposibilidad de
acceder a posibilidades de educacion y esparcimiento por su condicion visual.

"Me gustaria tanto que el gobierno, las entidades, las empresas dieran apoyo porque
es tan dificil conseguir patrocinio y mucho menos trabajo, empleo [mujer 19 anos]".

“No puedo tejer, ni leer, ni ver television por esta enfermedad [mujer 80 afnos]".
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Temor a estereotipos

Se resalta el temor a estereotipos o a ser clasificados como personas ciegas como
un factor que puede afectar negativamente en la blsqueda activa de servicios de
rehabilitacion visual.

Las mujeres y hombres con baja vision identifican la interaccion con el entorno como
un elemento atemorizante por la discriminacion y el rechazo, un escenario reiterativo de
interaccion es el transporte publico.

"Se encuentra uno personas en la calle o en los buses con las cuales uno experimenta algiin
tipo de reaccion, a veces uno se sube al bus y se sienta al lado y hay ocasiones en que se
parany se sientan en otro puesto y uno siempre se pregunta ;por qué? [hombre 50 afios]".

Este temor refleja que la discapacidad continlia siendo un tema tab( para nuestras
sociedades, por el miedo a no saber como enfrentarla en lo cotidiano. Estos imaginarios
negativos ponen barreras al proceso de inclusion social resaltando la falta de sensibilidad
de la comunidad en general alrededor de esta tematica.

Elementos para la reflexion

Las representaciones sociales que tienen las personas con baja vision sobre su condicion
las llevan a tomar una postura ante su situacion, y con ello, sobre la forma en que debe
ser manejaday atendida; por lo tanto, su estudio permite una forma de acercamiento a los
conocimientos, saberes, significaciones y su forma de concebir e interpretar la realidad.

Considerando que las representaciones sociales asociadas a la discapacidad giran, en
gran medida, alrededor de aspectos como la limitacion y las deficiencias, es necesario
promover una comprension mas amplia al respecto, donde se incluyan factores asociados
a la interaccion social y ambiental™. Asi mismo, es importante promover espacios de
reflexion y movilizacion social para transformar las representaciones sociales excluyentes
y discriminativas.

Un escenario propicio para la desmitificacion de estas representaciones sociales
estereotipadas de la discapacidad visual se encuentra en los servicios de salud. De ahi la
necesidad de un nivel de informacion integral sobre el tema, que incida en las actitudes para
elreconocimiento de la diversidad en los prestadores™. En este sentido, cabe la pregunta
;Qué podemos hacer los profesionales de la salud para la contribuir en la transformacion
de los imaginarios que existen frente a la discapacidad visual? Tal vez en este sentido uno
de los elementos mas importantes tiene que ver con nuestras acciones cotidianas como
ciudadanos del mundo; por tanto, la invitacion inicia con la incorporacion de un lenguaje
incluyente a la hora de referirnos a las personas con discapacidad, eliminemos de nuestro
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léxico palabras que perpetian la vision de imposibilidad o de minusvalia, pero de nada
sirven solo los cambios en la forma como nombramos a las personas si esto no esta
acompanado de una transformacion en la forma como percibimos y respetamos al otro.
Valoremosy respetemos la diversidad humana, veamos la diversidad como un asunto de
riqueza y posibilidad para construir. Entonces, el asunto de la inclusion de las personas
con discapacidad visual, no es solamente un problema biomédico, pasa por cambiar
nuestra forma de percibir el mundo, y educar a nuestros estudiantes a desarrollar otras
capacidades para que entiendan que el mundo y sus practicas dicotomicas de normal-
anormal deben ser cambiadas.
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La discapacidad visual
tiene relacion con las
Inequidades sociales

Martha Liliana Hernandez Padilla’

“Creo que no nos quedamos ciegos, creo que estamos
ciegos, ciegos que ven, ciegos que, viendo, no ven”
José Saramago

El presente capitulo es una invitacion a reflexionar la discapacidad visual como un
asunto que traspasa las fronteras de lo clinico, tiene unas implicaciones sociales para
las personas y con ellas, sus familias; por lo tanto, es necesario que los profesionales
de la salud visual comprendamos que dicha condicion abarca todas las esferas de la
existencia humana, se incorpora en la historia de vida del individuo y su entorno; si bien,
su causa obedece a aspectos de orden anatomopatologicos o funcionales de base, existen
condiciones de tipo social que afectan el bienestar y la calidad de vida de los individuos.

Una persona con discapacidad visual no tendra la completa capacidad de relacionarse
con el medio, afectandose el desarrollo de tareas que requieran de la vision, tales como
el estudio, el trabajo, la utilizacion de tecnologia, incrementando su dependencia hacia
otros para la realizacion de sus actividades basicas, lo cual trae como consecuencia una
menor calidad de vida que haran del individuo con problemas de salud visual una persona
mas vulnerable a la pobreza’.

La discapacidad visual se encuentra altamente relacionada con desigualdades sociales
que a su vez producen mayor inequidad, para lograr la comprension de dicha relacion,
como primera medida se realiza una aclaracion de estos conceptos, seguido a ello se
presentara una serie de ejemplos desde el ambito de la salud visual que demuestran
esta afirmacion, se exponen los elementos que se deben tener en cuenta para valorar
que la discapacidad visual es evitable y finalmente se incorpora un analisis de como la

1. Este capitulo es producto de la reflexion y analisis de la tesis doctoral en salud publica, titulada:
“Discapacidad visual y su relacion con las inequidades sociales: el caso de la Escuela Taller para
Ciegos en la ciudad de Bucaramanga, Santander 2020", llevada a cabo en la Facultad Nacional de
Salud Piblica de la Universidad de Antioquia.
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optometria puede contribuir a la disminucién de las inequidades en las personas con
discapacidad visual.

Desigualdad e inequidad, aclarando conceptos

Hablar de las inequidades en el marco de la discapacidad visual requiere previamente
realizar ciertas precisiones de orden conceptual, dado que existe en la literatura un uso
indiscriminado del término inequidad como sindnimo de desigualdad.

Parainiciar, las desigualdades son diferencias que se dan entre grupos o subgrupos de
la poblacion, las cuales podemos observar y medir; sirven como un medio indirecto para
evaluar la existencia de inequidades? Una desigualdad no necesariamente es inequidad,
esto se puede ilustrar en los siguientes ejemplos:

» Ladiferencia de masa muscular mayor en hombres que en mujeres es una desigualdad,
esta se debe a la condicion biologica, los hombres tienden a un mayor desarrollo
muscular por su nivel hormonal, comparado con las mujeres cuya constitucion
hormonal favorece mas la acumulacion de grasa corporal que el desarrollo muscular.

» Si deseamos comparar la agudeza visual cercana en personas emétropes entre
los 30 y 40 anos, podemos notar que existe una disminucion de esta a medida que
avanza la edad. Esta condicion es una desigualdad dado que obedece a una condicion
biolégica de envejecimiento del cristalino, que conlleva la presbicia. Es importante
destacar que para realizar dicha afirmacion partimos de la medicion de la agudeza
visual cercanay la comparamos con la edad entre personas emétropes.

Como segunda medida, la inequidad en salud se define como aquellas desigualdades
consideradas como evitables e injustas? es decir, pueden ser prevenidas y remediadas.
Estas diferencias afectan de manera negativa a los grupos socialmente desfavorecidos.
sea por su condicion de raza, etnia, religion, orientacion sexual, recursos socioeconémicos,
nacionalidad, discapacidad, entre otros“. En otras palabras, las inequidades son juicios
de valor que hacemos sobre las diferencias que observamosy siempre se relacionan con
asuntos de justicia social.

Las inequidades no pueden ser medidas ni monitoreadas con precision?, para definir
una situacion como inequitativa, implica examinar las causasy explicarlas como injustas
en el contexto de lo que acontece o experimenta el resto de la sociedad, por lo tanto,
contienen una dimension ética y moral®*% en términos practicos, la inequidad se juzga.

Para determinar una situacion como inequitativa, primero debemos medir la condicion
o caracteristica de interés en la poblacion, si en dicha medicion encontramos diferencias,
estas deben ser sometidas a un juicio de valor para identificar si existe o no inequidad;
por lo tanto, si son injustas y evitables. Este juicio de valor puede hacerse mediante las
preguntas: ¢Es justo qué (condicion de interés)? ;Es evitable (condicion de interés)?
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Algunos ejemplos de inequidad en las personas
con discapacidad visual

A continuacion, se referencian algunos ejemplos que permiten aclarar los conceptos
anteriormente mencionados, tomando como base diferentes estudios frente a la
discapacidad visual.

Rius y colaboradores mencionan que, en términos de género, las mujeres tienen una
mayor prevalencia de discapacidad visual, que no se explica completamente por la
edad o por el acceso a los servicios de salud®; la prevalencia femenina de ceguera fue
mayor para las mujeres en comparacion con los hombres en todas las regiones del
mundo. La razon de prevalencia mundial mujer a hombre estandarizada por edad fue
de 1.05 para ceguera y 1.07 para baja vision’. En cifras absolutas, de los 36 millones
de personas ciegas en el mundo y 216.6 millones con baja vision, 20.1millones y 118.9
millones son mujeres con ceguera y baja vision, respectivamente’.

El estudio mencionado parte de la medicion de la prevalencia mundial de cegueray
baja vision tanto en mujeres como en hombres, se destaca una diferencia entre sexos,
siendo mayor en mujeres; de esta manera, se puede afirmar que existe una desigualdad.
Sin embargo, ;es esto una condicion de inequidad?, para responder tal cuestionamiento
debemos preguntarnos:

» ;Esjusto que las mujeres en el mundo tengan una mayor prevalencia de ceguera en
comparacion con los hombres?
» ;Es evitable la discapacidad visual en las mujeres?

Las anteriores preguntas constituyen un juicio de valor, para dar respuesta a ellas se
hace necesario ahondar en las causas por las cuales las mujeres en el mundo tienen mas
discapacidad visual que los hombres, teniendo en cuenta diferentes ambitos, tales como
causas clinicas de la condicion ocular, acceso a la atencion oftalmolégica y optomeétrica,
constitucion del sistema de salud, politicas sociales enfocadas en la mujer, entre otras.

En América Latina, un estudio sobre la evaluacion comparativa de la ceguera y
deficiencia visual evitables en poblacion mayor de 50 anos en siete paises confirmo
la existencia de disparidades geograficas en cuanto a prevalencia de ceguera, tales
como: 3% en Panama, 2,4% en el Salvador, 1,9% en Honduras, 0,7% en Argentina, 0,9%
en Uruguay, 2% en Perl y 1,1% en Paraguay. Los resultados de la investigacion indican
que la prevalencia ajustada por edad y sexo de la mala salud ocular se concentra en
los segmentos mas desfavorecidos de la poblacion, mientras tanto la cobertura como
la calidad de la atencion oftalmologica favorecen desproporcionadamente a los mas
adinerados®.
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Este estudio, midio la prevalencia de ceguera en personas mayores de 50 anos en di-
ferentes paises, encontrandose que existen contextos geograficos con mayor prevalencia
de discapacidad visual, como Panama, el Salvador y Per(, concentrandose en la pobla-
cion mas desfavorecida. Esto destaca la existencia de desigualdades, que para valorarlas
como una condicion de inequidad debemos preguntarnos:

» ;Esjusto que exista prevalencia de ceguera en personas mayores de 50 anos altay
baja en diferentes paises latinoamericanos?

» ;Esjusto que la prevalencia de ceguera en personas mayores de 50 afnos sea mayor
en la poblacion mas desfavorecida?

» ;Esjusto que la atencion oftalmologica favorezca mas a las personas adineradas?

» ;Es evitable la discapacidad visual en personas mayores de 50 anos en diferentes
paises?

Estas preguntas contribuyen a hacernos un juicio de valor frente a la presencia de una
alta y baja prevalencia de discapacidad visual en personas mayores de 50 anos en los
paises en mencion, para dar respuesta a los anteriores interrogantes debemos buscar sus
posibles causas; por lo tanto, se requiere valorar asuntos desde el contexto econdémico
de los paises implicados, distribucion de los bienes y servicios en la poblacion, politica
social especialmente para la poblacion adulto mayor, condiciones de acceso a los servicios
de salud visual, constitucion del sistema de salud, entre otros.

En Colombia, en cuanto al nivel educativo segin el Censo de 2005, el porcentaje de
personas con limitacion visual mayores de 5 anos que no saben leer ni escribir es de
20,5% y solo el 12,9% asiste a un establecimiento educativo. El 56,8% de los ninos de
3 a5 anos, el 14,1% de los de 6 a 11 anos, y el 24,2% de los ninos de 12 a 17 anos, asi
como el 69,4% de los jovenes de 18 a 24 anos no estudian. Dentro de las razones de
no asistencia se encuentra la misma condicion de discapacidad y la falta de recursos
econdmicos; asimismo, un significativo nimero de personas con limitacion visual (20,3%)
nunca asistieron a la escuela. De la misma manera, los niveles de educacion alcanzados
por las personas con limitacion visual son preocupantes, dado que solo un 1,0% tuvo
educacion inicial, un 47,9% tiene primaria completa o incompleta, el 13,1% secundaria
completa e incompleta, el 7,1% media académica completa o incompleta, el 2,4% media
técnica, el 0,3% normalistas completa e incompleta, y el 7,8% educacion superior; en
las personas registradas la educacion secundaria, técnica y superior es excepcional®.

Estas mediciones realizadas en Colombia permiten determinar que las personas con
discapacidad visual tienen dificultades para su formacion académica, esto se expresa
en los porcentajes medidos de poblacion que no sabe leer ni escribir, poblacion que no
estudia y los niveles educativos alcanzados; por lo tanto, estas desigualdades deben
valorarse para determinar si son o no inequidades, de esta manera procedemos a realizar
dicho juicio de valor.

LA DISCAPACIDAD VISUAL TIENE RELACION CON LAS INEQUIDADES SOCIALES



» :Esjusto que las personas con discapacidad visual no sepan leer y escribir?

» ;Es justo que solo pocas personas con discapacidad visual puedan llegar a la
educacion superior?

» ¢Es justo que las personas con discapacidad visual solamente alcancen un nivel
bajo de educacion?

» ;Es evitable que las personas con discapacidad visual alcancen bajos niveles de
formacion académica?

» ;Es evitable la analfabetizacion de las personas con discapacidad visual?

El juicio de valor que se deriva de las anteriores preguntas nos obliga a pensar en las
causas que hacen posible que las personas con discapacidad visual en Colombia no alcancen
un alto nivel de formacion académica; asi como, que en un alto porcentaje no hayan ido
a la escuela y no sepan leer y escribir. Para ello, se debe tener en cuenta las politicas de
educacion en el pais, el nivel de acceso y desarrollo de la inclusion educativa, entre otras.

A partir de los datos presentados en este estudio, es posible afirmar que el sistema
educativo es uno de los primeros eslabones donde empiezan a hacerse visibles las diferencias
y las dificultades de acceso. Esta situacion en la educacion repercute posteriormente en
las precarias condiciones de vida de la poblacion, refuerza la pobreza en sus hogares, sus
proyectos de vida son de poco alcance, y se hacen mas escasas las oportunidades en el
campo de la cualificacion laboraly la generacion de ingresos, por lo cual las posibilidades
de una vida independiente y digna son bajas®’.

Elementos que se deben tener en cuenta para
valorar que la discapacidad visual es evitable

Las desigualdades presentadas en los anteriores estudios son condiciones de inequidad,
estas constituyen un escenario de injusticia social, el cual se expresa en que las personas
con discapacidad visual podran tener mayores dificultades para el acceso al trabajo, a la
educacion, a la atencion en salud, un gran nimero de ellas vive en condiciones de pobreza,
especialmente en paises en vias de desarrollo; es decir, existe una vulneracion a sus
derechos fundamentales. Por ejemplo, en Colombia parte de la vulneracion del derecho a
la salud de las personas con discapacidad visual se manifiesta en los altos niveles de no
afiliacion al Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS), la falta de informacion
sobre la condicion de discapacidad, orientacion oportuna a la personay su familia para
disminuir factores de riesgo™, asi como los aspectos propiamente relacionados con la
salud visual y su rehabilitacion.

Si bien, se ha mencionado que parte del juicio de valor que debemos hacer para
juzgar una desigualdad como condicion de inequidad es tener en cuenta si esta situacion
es evitable, para ello se hace referencia a que la enfermedad o alteracion ocular que
ocasiona la discapacidad se puede prevenir o curar en el 80% de los casos™, situacion
que se sustenta en los siguientes argumentos:
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1. Existe evidencia cientifica que demuestra que los problemas visualesy la enfermedad
ocular pueden ser tratados mediante acciones clinicas efectivas, por ejemplo,
la correccion optica mejora la agudeza visual que se disminuye por un defecto
refractivo, la cirugia de catarata es el procedimiento de mayor costo efectividad
para la disminucion de la ceguera por dicha causa, la presion intraocular puede
ser controlada mediante tratamiento farmacologico o procedimiento quirirgico, la
retinopatia diabética puede disminuir su progreso con un adecuado control de los
niveles de glicemia en sangre o en otros casos puede evitarse la discapacidad con
un procedimiento laser oportuno.

2. Las politicas en salud y especificamente los sistemas de salud que adoptan los
Estados deben propender por acciones de prevencion, tratamiento y rehabilitacion
oportunas. En el caso colombiano, el Sistema General de Seguridad Social en Salud
contempla la deteccion y tratamiento precoz de las alteraciones de la salud visual;
asi mismo, el pais ha definido lineamientos en salud piblica que fortalecen acciones
para la prevencion de la enfermedad ocular y promocion de la salud visual, cuyas
acciones garantizarian la disminucion de la discapacidad visual; sin embargo, ain
persisten barreras para el acceso y la atencion oportuna, las cuales se han tratado
de superar mediante dos lineamientos legales importantes:

» Dado que lasalud en la Constitucion de 1991 se consideraba como un servicio publico
a cargo del Estado, esta connotacion la enmarca dentro de un modelo de mercado,
configurando la atencion y prestacion de los servicios de acuerdo con la capacidad
de pago de las personas, esto se expresa en la constitucion de dos regimenes tanto
contributivo como subsidiado, es decir, uno para personas que pueden pagar por
la atencion y otros que no, respectivamente. Producto de las luchas sociales y las
constantes acciones de tutela se promulga la Ley 1751 de 2015 que eleva la salud
como un derecho; por lo tanto, la salud visual se enmarca en este lineamiento.

» Resolucion 429 de 2016 mediante la cual se adopta la Politica de Atencion Integral
en Salud PAIS, el objetivo de la politica es orientar el sistema hacia la generacion de
las mejores condiciones de la salud de la poblacion mediante la regulacion de las
condiciones de intervencion de los agentes hacia el “acceso a los servicios de salud
de manera oportuna, eficaz y con calidad para la preservacion, el mejoramiento y
la promocion de la salud” ™. De esta manera, en cuanto a salud visual se refiere, los
lineamientos de la politica se articulan con “El Programa Nacional de Atencion Integral
en Salud Visual 2016-2022"; este se enfoca en tres ejes de accion, el primero busca
impulsar acciones que proporcionen a la poblacion las herramientas necesarias para
mantener una buena salud visual, el segundo hace referencia a la prestacion de los
servicios, los cuales deben incorporar intervenciones innovadoras que permitan
otorgar una atencion oportuna y de calidad, con especial énfasis en los grupos en
situacion de desigualdad, y tercero, buscar la inclusion social de personas con baja
vision y ceguera™.
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En la siguiente tabla, se presentan los lineamientos normativos que favorecen la promocion, prevencion y tratamiento de las
alteraciones visuales en Colombia.

Lineamientos normativos de la promocion, prevencion y tratamiento de las alteraciones oculares, Colombia

REFERENTE
OBJETIVO ACCIONES EN SALUD VISUAL
NORMATIVO
Ley 100 de .. . . . .. . . . .
1993 Creacion del Sistema General de Seguridad Social Integral. Atencion de las alteraciones de la salud visual en el marco del Plan Obligatorio de Salud.

Resolucion 412
de 2000

Establecio las actividades, procedimientos e
intervenciones de demanda inducida y obligatorio
cumplimiento y adopt6 las normas técnicas y guias
de atencion para el desarrollo de las acciones de
proteccion especificay deteccion tempranay la atencion
de enfermedades de interés en salud publica.

Reglamentacion de la norma técnica para la deteccion de alteraciones de la agudeza
visualy la guia para la deteccion temprana de alteracionesvisualesy patologias oculares.

Resolucion
4045 de 2006

Acoge el Plan Vision 2020, por el “Derecho a la vision” de
la Organizacion Mundial de la Salud, la cual insta a los
Estados a que “impulsen laintegracion de la prevencion
de la ceguera y la discapacidad visual evitables en los
planesy programas de salud existentes a nivel nacional
y regional”.

Crea el Consejo Nacional Asesor de Salud Visual y Prevencion de la Ceguera, este
“tiene diferentes funciones encaminadas a la creacion e implementacion de politicas,
planesy proyectos tendientes a la implementacion del Plan Mundial de Vision 2020,
asi como la formulacion de recomendaciones al Gobierno nacional relacionadas con
la educacion y capacitacion del recurso humano involucrado en la salud ocular y
prevencion de la ceguera”.
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REFERENTE
NORMATIVO

OBJETIVO

ACCIONES EN SALUD VISUAL

Resolucion
1841 de 2013

Adopcion del Plan Decenal de Salud Piblica 2012-2021

Las acciones de salud visual se materializan en la dimension “vida saludable y
condiciones no transmisibles”.

Objetivos:

La promocion e implementacion en las politicas de todos los sectores y entornos una

agenda intersectorial para la promocion y el control de las alteraciones de la salud
visual como parte de la lucha contra la pobrezay el desarrollo econdmico.

Crear condicionesy capacidad de gestion de los servicios, para mejorar la accesibilidad,
atencion integral e integrada de las alteraciones de la salud visual, reduciendo brechas
en la morbilidad, mortalidad, discapacidad, eventos evitables y en los factores de
riesgo modificables.

Fortalecer la capacidad del pais para gestionary desarrollar la vigilancia, monitoreo
socialy economico de las politicasy lasintervenciones de salud plblica en coherencia
con el marco global y regional para enfermedades no transmisibles incluidas las
alteraciones de la salud visual y sus determinantes sociales.

Apoyar y fomentar el desarrollo de capacidades nacionales y territoriales para la
investigacion en materia de promocion de la salud, prevencion y control de las ENT
incluidas las alteraciones de la salud visual sus determinantes sociales de la salud.
Metas:

Incrementar las coberturas de prevencion, deteccion temprana, de las alteraciones de
la salud visual, y sus factores de riesgo en un 20% en el decenio.

Garantizar elacceso oportunoy de calidad al diagnostico y tratamiento de las alteraciones
de la salud visual el 100% de los casos.

Identificar los defectos refractivos en nifios entre 2-8 anos y tratar al 100% de los ninos
identificados.

Contar con un sistema de analisis, seguimiento, monitoreo y evaluacion de politicas,
planes, programasy estrategias implementadas a nivel nacional y territorial para abordar
los determinantes sociales de la salud visual.

Contar con al menos un nodo de investigacion por region del pais que permita la
construccion de una agenda para el estudio de los determinantes sociales de la salud visual.
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REFERENTE
NORMATIVO

OBJETIVO ACCIONES EN SALUD VISUAL

Cobertura de la atencion de los problemas de la salud visual en el Plan de Beneficios:

Consulta por primera vez de optometria para todos los grupos de edad, evaluacion
ortoptica, oftalmologica y baja vision.

Catarata: se encuentra cubierta en el régimen contributivo y subsidiado, incluye la
atencion de los casos con diagnostico de cualquier etiologia, en cualquier grupo de edad,
ambulatoria, con hospitalizacion, quirdrgica, no quirlrgica, diagnostica y terapéutica.
Se incluye también el suministro del lente Intraocular y su implantacion, la atencion
de las complicaciones inherentes a la cirugia y su tratamiento.

Glaucoma: se cubre su tratamiento farmacoldgico y quirargico (iridotomia e iridectomia

Modifica el plan de beneficios en salud con cargo a la UPC, laser)

establece las coberturas de los servicios y tecnologias En los defectos refractivos se cubre la correccion oftalmica con gafas.

Resolucion  ensalud que deben ser garantizadas por las Entidades - Régimen contributivo: Se cubren una vez cada ano en las personas de doce anos
6408 de 2016 Promotoras de Salud, o las entidades que hagan sus o menos y una vez cada cinco afios en los mayores de doce afios. El valor de la
veces a los afiliados al Sistema General de Seguridad montura no esta cubierto.

Social en Salud. - Régimen subsidiado: Para personas menores de 21 afios y mayores de 60 afios, se
cubren unavez al ano. La cobertura incluye el suministro de la montura hasta por
un valor equivalente al 10% del salario minimo legal mensual vigente.

Para las personas mayores de 21anosy menores de 60 afos se cubren los lentes una vez
cada cinco anos. La cobertura incluye la adaptacion del lente formulado a la montura;
el valor de la montura es asumido por el usuario.

Otrasalteracionesvisualesy oculares: en general el plan de beneficios cubre el diagndstico
y tratamiento de alteraciones visualesy oculares del segmento anterior (conjuntivitis,
blefaritis, pterigios, orzuelos, chalazion, queratitis, entre otros) y segmento posterior
(retinopatia diabética, hipertensiva, uveitis, degeneracion macular, entre otros).

Larutade atencion de alteraciones visuales: instrumento regulatorio, para la atencion
de las prioridades en salud visual, orientado en garantizar el acceso oportunoy efectivo
Adopta el manual metodologico para la elaboracion alosservicios de salud visual en el marco del sistema general de seguridad social en
e implementacion de las Rutas Integrales de Atencion salud. Define las intervenciones individuales, colectivas, sectoriales e intersectoriales,
en Salud (RIAS) parala promocion de la salud visual, deteccion temprana, tratamiento y rehabilitacion
de alteraciones visuales, teniendo en cuenta las condiciones diferenciales de los
territorios y de los grupos poblacionales.

Resolucion
3202 de 2016

Fuente: Adaptado de Ministerio de Salud y Proteccion Social. Lineamiento para la implementacion de actividades de promocion de la salud visual, control de alteraciones visualesy
discapacidad visual evitable (Estrategia Vision 2020). Direccion de promocion y prevencion, subdireccion de enfermedades no transmisibles
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Los lineamientos normativos presentados constituyen un elemento esencial que
contribuyen a la comprension de que existen mecanismos para prevenir la discapacidad
visual; si bien, existe una condicion clinica de base, esta debe ser tratada oportunamente
para evitar la discapacidad, en este sentido, el sistema de salud y las politicas implementadas
por el pais hacen de obligatorio cumplimiento las acciones para la prevencion, tratamiento
y rehabilitacion que obligan a los territorios, a las instituciones gubernamentales, IPS
(instituciones prestadoras de servicios de salud) y personal de salud a implementarlas.

;Como la optometria puede contribuir a la
disminucion de las inequidades en las personas
con discapacidad visual?

Trabajar para la disminucion de las inequidades presentes en las personas con
discapacidad visual, inicialmente requiere pensar que la discapacidad no es un asunto
netamente clinico, permea diferentes escenarios donde trasciende la vida de las personas,
se incorporaen la esencia de los individuos; por lo tanto, no puede ser trabajada netamente
desde una perspectiva biomédica.

Esta reflexion debe invitarnos a pensar la optometria como una profesion centrada en
la persona humana, que como profesionales en el area no nos desvincula de nuestro rol
como ciudadanos; al contrario, al ser reconocida como una profesion de la salud a través
de la Ley 372 de 1997 nos responsabiliza frente a la sociedad, dado que el optometra debe
estar en la capacidad de

"disenar, organizar, ejecutary evaluar politicas, planes, programasy proyectos, para la
promocion, prevencion, asistencia, rehabilitacion y readaptacion de problemas de la
salud visual y ocular; de igual manera realizar investigacion conducente a la generacion,
adaptacion o transferencia de tecnologias que permitan aumentar la cobertura, la
atencion y el suministro de soluciones para el adecuado control y rehabilitacion de
la funcion visual™'.
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Argumentos que nos obligan a ampliar nuestra mirada asi:

1. Debemos entender desde la formacion profesional laimportancia que la salud visual
tiene para el desarrollo humano.

2. La optometria juega un rol como el principal eslabon para la prevencion de la
discapacidad visual evitable, esto requiere pensar que la profesion desde su quehacer
aporta a la salud piblica.

3. Serequiere una practica profesional integral e interdisciplinaria. El optometra debe
integrarse e interactuar con otro tipo de profesiones e instituciones, que desde el
quehacer de cada una de ellas puedan contribuir a generar condiciones de equidad
para las personas con discapacidad visual, tales como instituciones gubernamentales
de caracter local y nacional, ONG, universidades, industria de la 6ptica, entre otras.

4. La formacion del talento humano en optometria debe propender por la definicion
de acciones ampliadas, integrales e interdisciplinarias que el optometra debe
asumir en el campo de generacion de politicas plblicas en salud visual, educacion,
epidemiologia, entre otras.
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Comunicacion y educacion:
Clave para la inclusion social

Karen Arias Pineda

Introduccion

Hace unos anos, escribia Fernando Savater:

El primero de los derechos humanos es el derecho a no ser fotocopia de nuestros
vecinos, a ser mas o menos raros. Y no hay derecho a obligar a otro a que deje de ser
«raro» por su bien, salvo que su «rareza» consista en hacer dano al projimo directa
y claramente’.

Sin duda, estas palabras expresan uno de los tantos retos que como especie tenemos:
identificarnos como personas (nicas y singulares; pero también admirar la belleza
particular que habita en otros cuerpos y en otras mentes. Es claro que compartimos un
mismo mundo, pero también lo es, que avanzamos y nos desarrollamos a velocidades
(oportunidades) distintas, que de una u otra manera, nos convierten en seres que le
aportan a la transformacion social, que nuestro mundo requiere.

Hablar de inclusion social de las personas con discapacidad visual requiere un abordaje
amplio e integral. Para ello, resulta clave, actuar, no Gnicamente desde el reconocimiento
ni la tolerancia, sino desde los derechos, las politicas publicas, las capacidades y las
oportunidades que los Estados propician y gestionan.

Este texto busca recoger aprendizajes adquiridos por el grupo de trabajo del Centro
de Estudios en Discapacidad Visual y Desarrollo Humano, de la Universidad Santo
Tomas Seccional Bucaramanga; quienes vemos la comunicacion y la educacion como
dos excelentes negociadores en las complejas relaciones humanas. Estos conceptos los
queremos asemejar a un par de remos, los cuales tienen la mision de impulsarnos hacia
una sociedad mas incluyente, dialogica y menos indiferente ante la diversidad humana.

BAJA VISION Y REHABILITACION DE LA VISION:



Comunicacion: mas alla de la persuasion

Hace millones de anos los inicios de la especie humana dieron los primeros gorjeos;
unos sonidos guturales que indicaban que el peligro o la comida estaba cerca. Hoy en
dia sabemos que esos sencillos sonidos, pero significativamente evolutivos, son lo que
conocemos como comunicacion. Sin duda, es un gran salto historico, que tiene la pretension
de aproximarnos al primer remo: comunicacion.

Pensemos por un instante nuestro mundo individual sin la posibilidad de comunicar,
resulta imposible, ;verdad? Esto se debe a que la comunicacion es un aspecto inherente al
ser humano. Desde antes de nacer, incluso, nuestra vida gira en torno a ese deseo basico,
pero fundamental, de entablar relaciones con otras personas. Una simple ojeada alrededor
de nuestro dia a dia, nos confirma que aun sin musitar palabras estamos comunicando
algo. De ahi la importancia de reflexionar sobre la comunicacion mas alla de los medios
de informacion: radio, prensa o television.

Existe gran evidencia que demuestra que la comunicacion en el marco del desarrollo
social ha sido vista como un campo poco comprendido y a su vez, poco aprovechado.
Alfonso Gumucio la nombra como la quinta rueda de un carro. Esto se debe a la escasa
dimension de la verdadera funcion que tiene la comunicacion, con eje estratégico en la
contribucion de las trasformaciones sociales. Este mismo autor, en su texto En el cuarto
mosquetero, sostiene

La comunicacion ha sido marginada de los programas de desarrollo la mayor parte de
las veces, y cuando no ha sido el caso, se ha convertido en un soporte institucional
0 en un instrumento de propaganda. En muy pocos casos la comunicacion ha sido un
instrumento de dialogo y un elemento facilitador en el proceso de participacion ciudadana,
una garantia para un desarrollo humano sostenible, cultural y tecnologicamente
apropiado (p. 4).

Pese a los avances en el campo de la comunicologia, no sorprende que ciertos intentos
de articulaciony engranaje continien fracasando. Esto se debe en gran medida al caracter
instrumental que se impone sobre la comunicacion, persistiendo en el imaginario que
los folletos, los carteles y los videos sindnimos de procesos de comunicacion e incluso
de educacion.

En el contexto de la inclusion social de las personas con discapacidad visual, se
han disenado carteles e incluso vallas publicitarias que tienen la impresion en tinta
del sistema Braille, aludiendo que es una comunicacion inclusiva e incluyente para las
personas ciegas.

Las apuestas teoricas de la comunicacion no son, ni han sido inocentes o puras;
al contrario, son expresiones de los tipos de sociedades que se quieren construirs. Al
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realizar una linea rapida de tiempo, encontramos que en los inicios el enfoque teorico
era puramente funcionalista; el cual tuvo la mision de conseguir que las sociedades, de
ese momento, adquirieran un actuar y funcionar particular. Esta época estuvo marcada
por postulados, como: “existe comunicacion cuando un receptor acoge como correctosy
propios los mensajes emitidos por un emisor”. Como se ve alli, la comunicacion estaba sujeta
a ese esquema basico y matematico propuesto en 1948 por Shannon y Warren Weaver*:

Fig. 1. Sistema matematico de la comunicacién

larsae Mensaje

Fissribe de
Fuente: Shannon & Weaver.

Hoy en dia tenemos claro que la comunicacion humana tiene mas complejidades de
las que el esquema matematico pudo incluir. Sin embargo, resulta necesario mencionar
que este diagrama y la puesta de los dos autores generaron una gran confusion en las
apuestas tedricas que aparecieron posteriormente.

Enfoques teodricos que aparecieron anos después, pusieron en el centro las acciones
propagandistas, las cuales, como su nombre lo indica, buscaba extender a gran medida
mensajes que condujeran al consumo de productos o al convencimiento sobre ideas,
dogmas o partidos politicos.

Estos dos enfoques veian la comunicacion como un instrumento, enmarcado
principalmente en difusion de mensajes, sin importar la respuesta. También era concebida
como la constructora de piezas informativas, para radio, television, o para materiales
impresos como folletos, carteles, volantes, entre otros.

Varios autores coinciden en afirmar, que la comunicacion en el mundo del desarrollo
ha tenido cuatro etapas. Si bien la intencion de este texto no es ahondar en ellas; si,
resulta fundamental mencionarlas, dada su importancia en la consecucion del cambio
social, un eje clave para este documento:
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Ilustracion 1 Fases de la comunicacion.

Comunicacion como
instrumento: “el problema
son los comportamientos
individuales”

Se toman en cuanta los sabe-
res locales, pero estos no son el
centro de las decisiones
Difusion y manipulacion: “Los
medios al poder y el poder de
los medios”

Aparecen cientos de programas
y proyectos que buscaban las
trasformaciones individuales.

Nace en el periodio posguerra

Aca el centro fue el consumoy
la manipulacion de las socie-

(FAO, UNESCO y UNICEF, entre
otras, fueron clave en la cons-
truccion de esta categoria.

dades

Comunicacion para el
cambio social: “amplifica las
voces ocultas o negadas “

Asistencialimos e informacion:
“Nosotros sabemos lo que a
ustedes les conviene”

Modernizacion y tencnificacion

como centro del desarrollo Coloca el dialogo v la parci-

pacion colectiva como centro

Se consolida el concepto de pai- de su actuar.

ses subdesarrollados L
Ve la comunicacion como un

campo estratégico en la con-
quista del desarrollo

Imposiciones de saberes y sub-
valoracion de lo propioy loca

Fuente elaboracion propia a partir de la revision.

Pensar la comunicacion con un remo que contribuye en la inclusion social de las
personas con discapacidad visual, requiere de un enfoque que va mucho mas alla de
la persuasion o divulgacion de mensajes. Ante esto, resulta fundamental ubicarse en
la Gltima categoria, y traer a la discusion los aportes de pensadores latinoamericanos
como Mario Kapldn, Luis Ramiro Beltran, Rosa Maria Alfaro, Alfonso Gumucio, entre otros;
quienes han dado aportes importantes en la concepcion y consolidacion de lo que hoy
se conoce como Pensamiento Latinoamericano de la Comunicacion.

El nacimiento de la comunicacion para el desarrollo lo dictaron los proyectos de
impulso rural, emprendidos por Estados Unidos y Europa en el periodo de la posguerra.
Las practicas se centraron en América Latina, Africa y Asia y fueron ejecutadas, en la
mayoria de los casos, por ‘Organizamos’ de Naciones Unidas, quienes con la bandera
del desarrollo buscaron convencer a las regiones de que la tecnificacion era la clave
del desarrollo. Para ello crearon los extensionistas, un grupo de profesionales que
trasmitian conocimiento en temas, como salud (lavado de manos, higiene en el hogar,
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cepillado de dientes, entre otros) y agricultura. Estas formas de educaciones verticales
y alejadas de las posibilidades territoriales, tuvieron una critica demoledoray fuerte por
parte de Paulo Freire®. Aca, el centro era la trasferencia de conocimiento y las practicas
locales y tradicionales, eran consideradas inferiores, con poca relevancia y significado.
La responsabilidad estaba en la persona y el cambio se debia hacer Gnicamente desde
un eje individual. Esto logro una pérdida de perspectiva en torno a los compromisos y
responsabilidades institucionales, gubernamentales y estatales.

Es sabido que parte de los saldos negativos con los que se emprenden los periodos
de posguerra, son las personas con discapacidad; y la segunda guerra mundial no fue
una excepcion. EL sur puso parte de esa cuota negativa, pero mayormente Europa con su
relacion directa con la guerray con la reconstruccion del continente, emprendio procesos
de rehabilitacion, donde se buscaba “habilitar” los cuerpos de los soldados y las victimas
de la guerra. No se puede ignorar las implicaciones que esto genero, en la construccion
del concepto de discapacidad. Es importante tener presente que este paradigma de
la habilitacion debe entenderse bajo el marco de las politicas de Estado de bienestar,
las cuales con la premisa de sistema de solidaridad social incentivaron el consumo de
masas, buscando con ello, que las clases populares que tenia poco poder adquisitivo se
acercaran al proceso de acumulacion capitalista®. Esto sin duda tuvo gran relacién con
el eje comunicativo que se exponia en lineas anteriores, el cual centraba las acciones en
la propaganda de consumo.

Pensar en una sociedad que emprende la conquista de lainclusion social de las personas
con discapacidad, requiere de apuestas estratégicas que propende por la generacion
de procesos, que acentlan el actuar en la capacidad de dialogo critico y reflexivo.
Seran sociedades equiparadas con altas habilidades para el encuentro, desencuentroy
comprension de otros saberes.

Educar para trasformar...transformar para educar

Lograr que una barca llega a feliz puerto requiere de una coordinacion constante
entre los dos remos. El segundo remo que le proponemos es la educacion; y la primera
ruptura que nos gustaria que llevara a cabo hace referencia a los lugares en los cuales
se desarrolla lo educativo. Identificar que la educacion ocurre en el parque, en el barrio,
la escuela, la casa, las universidades, las instituciones de salud, en fin, nos acerca a la
apuesta de desarrollo humano y cambio social que nos interesa promover.

Resulta clave mencionar que, clarificar y dar cuenta del vasto, complejo y plural
ambito de la educacion es una tarea colosal que excede las pretensiones de este texto
reflexivo. Una simple ojeada a algunas de los escritos de Paulo Freire, Marco Rail Mejia,
Mario Vargas Llosa, Noam Chomsky, Maturana, en fin, nos muestra un rico panorama en
el que conviven enfoques, métodos, estrategias de analisis y formas narrativas diversas
de comprender lo educativo. A este complejo panorama se anade el hecho de que lo
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educativo se construye en la praxis, desde las aproximaciones a las tematicas diversas
en funcion del deseo por descubrir algo nuevo, algo distinto.

Estanislao Zuleta hizo un acercamiento a los retos que desde el sector educacion
se requieren atender con urgencia. Su texto Educacion y democracia lo plantea de la
siguiente forma:

Hasta ahora la escuela esta en contra del deseo, en todos los sentidos. Por ejemplo, uno
como estudiante tiene la sensacion y conviccion de que la clase es lo mas indeseado
del mundo, es un estado de intimidacion donde se debe permanecer atento y callado
frente a algo que no interesa ni motiva. En cambio, el recreo es una maravilla, es algo
que se desea, es lo contrario a la clase. ;Cuando ocurrira que la clase sea tan deseable
como el recreo?’.

Esto nosolo ocurre en un salon de clases, la ensenanza a partir de la obediencia, el terror
y la cantaleta se presenta en todos los escenarios en donde se aprende. Una justificacion
posible a esta situacion se debe a que, a la hora de la ensefianza, hemos olvidado que prima
la emocion mas que la misma razon. Ha sido tan fuerte el paradigma conductista, que se
ha olvidado al ser que aprende y nos hemos enmarcado en la transmision de conocimiento
sin un abordaje mas integral. Humberto Maturana hizo la siguiente propuesta: “...cada vez
que afirmamos que tenemos dificultad en conseguir que nuestros hijos o alumnos hagan
algo, de hecho estamos teniendo dificultad en conseguir que quieran...”®. Las palabras de
Maturana nos acercan fuertemente al enfoque de educacion que queremos plantear; dado
que propende que cada vez mas nos encontramos con la falta de habilidades a la hora
de ensenar, que siembren el interés por descubrir, que generen el deseo por preguntar,
e incluso, las ganas por acercarse a otros saberes.

Algo similar a lo que ocurre en el aula, se vive en los procesos educativos con personas
adultas, lo cual no hace concluir que no se debe a la edad, se debe al enfoque educativo
que se utiliza.

La educacion que proponemos hace pareja y hermandad con la comunicacion que
en parrafos anteriores le compartimos; donde el reconocimiento y singularidad de las
demas personas son la riqueza mas grande que pueden tener los procesos. La apuesta
de educacion popular planteada por Marco Radl Mejia y Myriam Inés Awad cobra gran
relevancia bajo este mismo enfoque. Esta pareja de autores propone cuatro principios
orientadores en las acciones comunicativas:

» Todo individuo sabe: principio de lo humano.

» No todos saben lo mismo: principio de la diferencia.

» Esos saberes necesitan relacionarse: principio de la negociacion cultural.
» El nuevo saber es diferente: principio de la construccion.
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Estos principios tienen una relacion estrecha con lo comunicativo y pueden ser leidos
en esa misma clave: el principio de lo humano reconoce que todas las personas son
interlocutores validos, cada una es poseedora de un saber propio, basado en experiencias
Unicasy particulares. El principio de la diferencia da sentido al complejo acto de escuchar
y expresar, como rutas por donde se transita para poner en comin lo distinto. El principio
de la negociacion cultural es el momento en el cual los seres intercambian y relacionan sus
pensamientos, saberesy deseos singulares. Por ltimo, el principio de la construccion es
un instante en el que la imposicion del saber propio no sera el objetivo o la meta en si®.

Dos remos para la inclusion social

Finalmente, la comunicacion y la ensenanza resultan ser actos humanos e inherentes
al propio ser: siempre nos comunicamos, incluso cuando no queremos; y continuamente
estamos resonando con otras personas a partir de nuestros pensaresy saberes. En estas
tres lineas aparentemente es un ejercicio sencillo, practico y natural, pero sabemos que las
relaciones humanas estan cargadas de emociones, sentimientos, deseosy experiencias tan
individuales que sin duda llenan de simbolismos e incluso resistencia cualquier interaccion.

Como ve, los remos que le proponemos hermanan sin mayor complejidad en la inclusion
social de las personas con discapacidad visual; solo requieren que en usted se genere
mayor motivacion para emprender acciones, donde se aventure y anime a participar en
la construccion de un mundo distinto en el que quepamos todas las personas.
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Apuntes metodologicos
sobre un taller de fotografia
para personas con
discapacidad visual

Fredy Yesid Higuera Diaz

“La verdadera clave de una foto reside especificamente en el ojo de la mente, que es lo que yo
llamo visualizacion. Y la imagen tiene que estar ahi clara y decididamente y con toda la artesa-

”

nia que tiene, con tu propio esfuerzo y con la practica puedes hacer una fotografia
Amsel Adams

“Las fotografias son una interpretacion del mundo tanto

”

como las pinturas y los dibujos

Susan Sontag

”

“Quien mira hacia afuera, suefia. Quien mira hacia adentro, despierta

Carl Jung

Preguntas para hacer antes y al final de la lectura

« ¢Como puedo desde mi quehacer profesional ayudar a la construccion de proyectos
de vida dignos para personas con discapacidad?

+ ;Existen metodologias que integren areas del conocimiento distintas para desarrollar
proyectos que mejoren la calidad de vida
de personas con discapacidad?

« ¢Con qué otras areas del conocimiento podrian trabajar en la construccion de una
sociedad mas incluyente?

Sensibilizacion

Si bien se supone que nos dedicamos a lo que nos gusta, no deja de ser nuestro oficio;
sea la que sea nuestra area de trabajo, un oficio comercial. Vivimos en una sociedad
mediatica inmersa en un bombardeo constante de informacion, una sociedad de consumo

1. Ver el video del concepto de “Visualizacion” siempre me dio la certeza de que este proceso funcio-
naria. David GN. La clave de una fotografia, por Ansel Adams (con subtitulos en espafiol). 2009/12/03.
Consultado 2019/02/7. Disponible en: https://www.youtube.com/watch?v=uv3iehDGGZI.
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que nos exige disponibilidad de dinero efectivo o de otros medios de adquisicion, para
mantenernos a flote dentro de ella. Aun asi, no podemos olvidarnos de crear.

Desde nuestro proceso de formacion como estudiantes de pregrado se nos muestran
siempre las ventajas del programa al que decidimos pertenecer, nuestro perfil de desempeno
profesionaly el impacto que puede tener nuestro quehacer a nivel local, nacional y hasta
global, pero pocas veces se nos habla de las posibilidades reales de trabajar con y para
la comunidad, como profesionales responsables que puedan devolver a su entorno de
manera desinteresada algo del privilegio que significa estudiar y aprender. Suena dificily
hasta paradojico, mas si pensamos en un cambio de paradigmas, pero definitivamente, y
mas que nunca en este contexto, aplicaria la idea de que “la libertad se toma por asalto”
y el cambio debe venir desde nosotros mismos. Siguiendo esta logica, un trabajo de
clase puede ser para un alumno la oportunidad para analizar problematicas del entorno
local y el trabajo con comunidades, lo cual puede derivar en el desarrollo de acciones
afines con las necesidades, potencialidades y realidades internas de la comunidad que
nos rodea. De igual manera, para un docente una catedra puede y deberia ser la ocasion
para proponer ejercicios encaminados a pensar la investigacion y la intervencion en
la comunidad. En ambos casos, el fin deberia ser generar transformaciones, ya sea
produciendo conocimientos que permitan intervenir en la comunidad o interviniendo
para producir transformaciones.

Un ejercicio practico — Antecedente

El siguiente es el caso de un trabajo desarrollado por dos facultades pertenecientes
a dos instituciones educativas diferentes de la ciudad de Bucaramanga. Por un lado,
la Facultad de Optometria de la Universidad Santo Tomas Seccional Bucaramanga -
USTA Campus Floridablanca, y por otro, la Facultad de Publicidad de la Universidad de
Investigacion y Desarrollo - UDI. En el 2016 la Facultad de Optometria y su Centro de
Estudios en Discapacidad Visual y Desarrollo Humano venia trabajando en un proyecto
que buscaba la participacion plena de personas con discapacidad visual en la vida
social de sus familias y comunidades. Dicho proyecto estaba enmarcado en la estrategia
de rehabilitacion basada en comunidad - RBC, estrategia que busca la igualdad de
oportunidades y la integracion social de personas con discapacidad. Los programas de
RBC pueden apoyar a las personas con discapacidad para que puedan tener oportunidades
sociales, empoderandolas para enfrentarse al estigma y a la discriminacion para lograr
un cambio social positivo. Dichos programas estan basados en cinco componentes: salud,
educacion, subsistencia, componente social y fortalecimiento.

Cada uno de estos componentes a su vez tiene unos subcomponentes, casi todos
solventados ya para ese momento, menos uno. Los subcomponentes del componente
social son Relaciones, Asistencia, Recreacion, Acceso a la Justicia y Cultura y Artes. En
este sentido surge la pregunta sobre ;Qué hacer desde la optometria por este Gltimo
item? Mas o menos de esa manera llego la inquietud a la Facultad de Publicidad de la
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UDI%, quienes ya venian pensando en la posibilidad de trabajar en comunidad a partir de
una herramienta metodologica: La fotografia participativa.

La fotografia participativa: Es una metodologia desarrollada en 19943, por Caroline C.
Wang y Mary Ann Burris en comunidades rurales del sur de China, que fundamenta sus
principios en la educacion para la consciencia criticay la teoria dialogica en la educacion,
desarrollados por Paulo Freire*, los cuales promueven el cambio individual, la calidad
de vida de la comunidad y cambios en las politicas que propendan por lograr la equidad
social. Esta metodologia utiliza la fotografia como una herramienta de accion socialy cree
en su potencial para empoderar a las comunidades como agentes de su propio cambio,
ya que al mostrar ciertos aspectos dentro de una comunidad y hacerlos visibles en la
esfera piblica desde su propia perspectiva, puede revelar la realidad social y politica en
la que esta inmersa y su influencia en la vida de las personas.

En este sentido, la comunidad con la que se decidi6 trabajar para este ejercicio de
fotografia participativa en el marco de la metodologia RBC fue un grupo de personas con
discapacidad visual de la Escuela Taller para Ciegos de Bucaramanga®.

La discapacidad visual y sus paradigmas

El estigma, el desconocimiento y los imaginarios negativos en torno a la discapacidad
visual hacen que las personas con esta condicion muchas veces no puedan contar su
realidad, ni construir sus narrativas locales, hasta el punto de limitarse para expresar
plenamente sus opiniones. Basados en esta problematica y queriendo aportar en
generar un impacto directo y notorio en la forma de percibir la discapacidad como una
capacidad diferente, la Facultad de Publicidad de la UDI decidio asumir el reto de brindar
herramientas que fortalecieran las capacidades comunicativas, para generar procesos

2. Elcontacto entre las dos universidades se hizo a partir de un evento de fotografia realizado por
la USTA en el 2016, en el marco de una estrategia de comunicacion del trabajo realizado por el
Centro Asociado Suramericano de la Catedra UNESCO en Salud Visual y Desarrollo. El evento se
llamo “Concurso de Fotografia ;Di!-Capacidad, Derecho y Oportunidad”. https://www.vanguar-
dia.com/entretenimiento/sociales/premiacion-KRVL382668

3. Wang CC, Burris MA. Photovoice: Concept, methodology and use for participatory ne-
eds as- sessment”. Health and education behaviour. 1997; S/I, volumen 24, nime-
ro 3, pp. 369-387. Consulta: 14 de febrero de 2017. http://deepblue.lib.umich.edu/bitstre
am/2027.42/67790/2/10.1177_109019819702400309.pdf

4. Freire P. Pedagogia del oprimido. Barcelona: Biblioteca Nueva. Siglo XXI, México; 1970. Consulta:
14 de marzo de 2017. https://fhev.files.wordpress.com/2014/01/freire-pedagogia-del-oprimido.
pdf

5. La fotografia participativa, ademas de poner la camara en las manos de la comunidad, se trata
de un proceso de construccion de la realidad social con la poblacion mediante la apropiacion
de conocimientos técnicos a partir de la implementacion de metodologias de formacion que
permitan a los participantes hacer uso de sus recursos personales para lograr captar en una
imagen sus percepciones del mundo que los rodea, donde el “como se hace la fotografia” y las
limitaciones en la técnica (seglin estandares profesionales) también pueden aportar informa-
cion Gtil para entender desde dentro de su comunidad sus problematicas.
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mas emocionales y simbolicos que permitieran conocer las diferentes realidades de la
comunidad contactada: Escuela Taller para Ciegos - ETACI.

Para enfrentar los imaginarios y prejuicios que pudieran tener los estudiantes del
semillero UDI, la Facultad de Optometria organizo una serie de talleres que giraron en
torno a la idea de pensar la discapacidad como una capacidad diferente, lo cual fue
fundamental para el desarrollo de un taller que se dividio en siete sesiones donde se
utilizo la rehabilitacion basada en comunidad o RBC; como estrategia de desarrollo
comunitario para la rehabilitacion y la integracion social de personas con discapacidad,
la fotografia participativa; como herramienta metodologica que utiliza el acceso a
la tecnologia y produccion de imagenes para trabajar ciertos aspectos dentro de la
comunidad escogida para hacerlos visibles (sus entornos, sus vidas y los espacios en los
que conviven diariamente con sus semejantes, familias o amigos) y como conexion con
la percepcion de las personas con discapacidad visual asistentes al taller, nos llamo la
atencion el hecho de fortalecer los demas sentidos, pensando en usar metodologia de
fotografia sensorial o fotografia desde los sentidos, para lo cual trabajamos de la mano
del Teatro Libre de Bucaramanga, grupo que nos brindo su apoyo en cada uno de los
talleres, haciendo ejercicios de expresion con los asistentes al curso, permitiéndonos
asi desarrollar métodos de ubicacion espacial para percibir las distancias a los objetos
por fotografiar, distancia focal y angulos de vision.

Mediante estos talleres los estudiantes del semillero UDI interactuaron con los asistentes
de ETACIy de esta manera crearon lazos de empatia, que luego permitiria el trabajo grupal
de manera mas sencilla. También este espacio sirvio para entablar dialogos en los cuales
se ajustaron los talleres segin las necesidades de la comunidad y se resolvieron dudas
metodologicas que surgian en la teoria encontrada.

Los talleres

Conceptos como distancia focal o angulo de cobertura de los lentes, se trabajaron desde
el cuerpo; siendo coherentes con la metodologia de fotografia sensorial, se representaban
los angulos de cobertura de los lentes con los brazos. Desplazar una mano hasta la otra
teniendo los brazos a los lados el cuerpo, por ejemplo, dibujan en el espacio un recorrido
de 180 grados, angulo de cobertura de un lente ojo de pez (8mlm) (imagenes 2y 3).

Pero si el recorrido de la mano se detiene solo hasta la mitad, el angulo sera solamente
de 90 grados (lente de 20 mlm +/-). Ejercicios como los de percepcion de la velocidad
para hablar de tiempos de obturacion o el concepto de foco, se trabajaron con ejemplos.
Asi, la sensacion que tiene un espectador con discapacidad visual al estar en la acera al
pasar un bus es un ejemplo de alta velocidad o tiempo corto de obturacion, sensacion
contraria a cuando pasa alguien caminando lento frente al mismo espectador. Tocar una
imagen con textura en alto relieve, seria tener foco, ya que claramente se podria describir
la imagen con el tacto, pero al poner sobre dicho relieve una hoja de papel, seria perder
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foco, pues ya no se sentiria tan clara la textura, dificultando la percepcion de la imagen
con el tacto (imagen 4).

Los planos, la composicion y el enfoque se trabajaban contando pasos, teniendo
en cuenta que los lentes de sus camaras eran gran angulares de mas o menos 18 a 22
milimetros, teniendo mas o menos angulos de cobertura de 90 grados. La imagen 1
sefala una camara de rollo de pelicula no intercambiable (marca Fujifilm), la cual fue
elegida como herramienta, y se entrego a cada uno de los trece participantes después
de finalizadas las 7 sesiones del taller. Cada camara tenia una capacidad de 27 imagenes
y para dispararlas contaron con mas o menos dos semanas.

La poblacion de alumnos de ETACI participantes en el taller oscilaban entre la baja
vision, la pérdida parcial de la vision y en bajo nimero, pérdida total de la vision, por
lo cual nos parecio acertado vendarlos a todos, no solo para evitar que alumnos con
remanente visual tuvieran algin tipo de ventaja durante los talleres (tal como ellos lo
expresaron en su momento), sino también para garantizar el enfoque totalmente sensorial
de los ejercicios.

El ejercicio de fotografia participativa, finalmente se complet6 cuando cada estudiante
de la Escuela Taller para Ciegos, participante de los talleres, se llevo consigo una camara
fotografica para aplicar las técnicas desarrolladas en los talleres. Al volver con ellas,
luego nuestro equipo realizo el proceso de revelado en un estudio de la ciudad y pudimos
atestiguar sus realidades, sus entornos, los espacios publicos que comparten con nosotros
cada dia y que nunca han sido pensados para ellos. De estas imagenes se realizd una
seleccion en consenso con los integrantes del taller, estas imagenes hicieron parte de
dos exposiciones fisicas (USTA Sede Floridablanca - Casa del Libro Total) y una exposicion
digital mediante uso de proyector (UIS).

Imagen 1. Imagen 2.
Camara de pelicula no reutilizable. Trabajo de Distancia focal y angulos de
cobertura.
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Imagen 3. Imagen 4.
Trabajo de Distancia focal y angulos Texturas.
de cobertura.

Al final, luego del conversatorio de la primera exposicion, se nos acercaron estudiantes
de la Escuela Taller para Ciegos participantes de los talleres, para que recorriéramos la
exposicion junto a ellos, los artistas. Y fue muy grato observar como la fotografia no solo
fue un medio de expresion para personas con discapacidad visual, sino que ademas les
inyecto una dosis mas de autonomia y cierta independencia en sus apreciaciones.

Al articular este ejercicio transdisciplinar entre estas dos facultades, nos quedamos
cortos en calcular el aporte que se hace mediante estos ejercicios a la premisa de vivir
una vida digna. La emocion expresada por los estudiantes por poder expresar y contar
con imagenes su realidad, asi como la de sus familiares; seguidores del proceso, hizo que
al fin todo valiera la pena.

Conclusiones

» Las imagenes planeadasy producidas por los estudiantes de la Escuela Taller para
Ciegos demostraron que la fotografia no es solo un ejercicio realizable por personas
sin problemas visuales, sino que si se aplica la metodologia idonea y se trabaja
desde los demas sentidos(fotografia sensorial), se puede realizar dicha actividad
con excelentes resultados

» La fotografia participativa para personas con discapacidad es un trabajo colectivo
que utiliza el acceso a la tecnologia y la produccion de imagenes como metodologia
para trabajar ciertos aspectos dentro de dicho grupo y hacerlos visibles en la esfera
pablica, mediante ejercicios que les permitan a los participantes poner su atencion
en el resto de los sentidos para plasmar la realidad que ellos perciben desde la
oscuridad. Por esta razon se habla de fotografia sensorial.

» Resulta unreto accederacomunidades en discapacidad; a causa de malas experiencias
previas vividas por dichos grupos al ser utilizados de alguna manera con fines
investigativos que solo buscan cumplir requerimientos institucionales y no se
enfocan en las personas y sus necesidades. El trabajo responsable basado en el
cumplimiento de metas a corto y mediano plazo deriva en un el compromiso de
todas las partes involucradas.
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» Propuestas como la desarrollada en este trabajo estan dirigidas al mejoramiento
de las practicas comunicativas de los participantes, pero el camino para mejorar
sus condiciones de vida y los procesos de inclusion, participacion y rehabilitacion
es bastante largo, pensando en que logren un desenvolvimiento autobnomo y una
inclusion social que vaya mas alla del asfalto de las rampas y el sistema de lectura
y escritura tactil braille en los edificios, calles o articulos de consumo.

» Elarte es un medio de expresion y una herramienta que fortalece la comunicacion
con el entorno de las personas con discapacidad. Estos espacios les permite creary
proponer formas de integracion social por lo cual son verdaderos canales para que
poblacion vulnerable sea protagonista de procesos artisticos que den testimonio
de sus entornos y problematicas a partir de sus capacidades y su propia optica.

» Es necesario encontrar recursos, ya sea desde sectores publicos o privado, e
instituciones aliadas para el desarrollo de este tipo de iniciativas que buscan
la inclusion, para poder articular verdaderas redes que permitan pensar en una
rehabilitacion integral centrada en la autonomia personal y la plena integracion
educativa, social y laboral de las personas con ceguera y deficiencia visual.

BAJA VISION Y REHABILITACION DE LA VISION:



Referencias bibliograficas

Freire, P. (1996). Pedagogia del oprimido. Biblioteca Nueva, Siglo XXI. https://fhcv.
files.wordpress.com/2014/01/freire-pedagogia-del-oprimido.pdf

Organizacion Mundial de la Salud. (s.f.). Guia para la rehabilitacion Basada en la
Comunidad. http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/44809/42/9789243548050_In-
troducci%C3%B3n_spa.pdf

Rabadan, AV., y Contreras, P. (2014). La fotografia participativa en el contexto socio-
educativo con adolescentes. Revista Interdisciplinar de Ciencias de la Comunicacién
y Humanidades. Universidad de Huelva. http://www.comunicacionyhombre.com/
pdfs/10_inve_rabadanycontreras.pdf

Wang, C. C., y Burris, M. A. (1997). Photovoice: Concept, methodology and use for par-
ticipatory needs as- sessment. Health and Education Behaviour, 24(3), 369-387. http://
deepblue.lib.umich.edu/bitstream/2027.42/67790/2/10.1177_109019819702400309.pdf

APUNTES METODOLOGICOS SOBRE UN TALLER DE FOTOGRAFIA PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD VISUAL



Elkin Balbuena, alumno ETACI en medio del taller de manejo de camara.
Detalle de cinta negra para utilizar en la muneca y tener facil acceso
al aparato fotografico.

Taller para estudiantes del Semillero EXPO - UDI, apoyado por el Centro Asociado
Suramericano USTA, Instituto de las Desigualdades
con sede en Bucaramanga, 2017.
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Imagen 5. Trabajo de campo de alumnos del semillero EXPO en ETACI.

Imagen 6. Ejercicios de percepcion y trabajo desde el cuerpo. Apoyo del Teatro Libre de
Bucaramanga en los talleres de Fotografia Participativa semillero EXPO en ETACI.
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