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Prologo

Proporcionar un programa optimo de intervencion temprana para nifios
pequetios con discapacidades en el desarrollo y sus familias requiere conocer
informacion confiable y actual sobre la investigacion y la practica. Sin
embargo, analizar estos estudios de investigacion y establecer su relevancia
para la practica puede ser una tarea desconcertante, aun para los
profesionales Frecuentemente, las diferentes metodologias y marcos
conceptuales hacen que sea dificil juzgar la calidad de la investigacion, y
discernir patrones de resultados que pueden y deben influir sobre la practica.

A pesar del hecho de que es una tarea dificil, las normas de practica, basadas
en un analisis sofisticado y riguroso de la bibliografia de la investigacion
existente, pueden aportar informacion fundamental para el disefio y la
implementacion de programas optimos de intervencion temprana. Al
combinar esta informacion con el entendimiento de los patrones de
desarrollo de los nifios con discapacidades visuales, puede obtenerse un
analisis particularmente convincente. Las Normas de practica clinica para
la Discapacidad visual son el resultado de un enfoque refinado y
metodologicamente solido para la recopilacion precisa de informacion y su
resumen segun la evidencia disponible. Estas normas son de extraordinario
valor para los profesionales de todas las disciplinas relevantes, asi como para
los padres, administradores, y demas interesados en la salud y bienestar de
los nifios pequefios con problemas de vision.

MICHAEL J. GURALNICK, Ph.D.
Universidad de Washington
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PREFACIO

POR QUE LA OFICINA DE INTERVENCION TEMPRANA
DESARROLLA NORMAS

En 1996, el Departamento de Salud del Estado de Nueva York (NYSDOH)
inici6 un esfuerzo plurianual para desarrollar normas de practica clinica a fin de
respaldar los esfuerzos del Programa de Intervencion Temprana en todo el
estado. Como agencia lider del Programa de Intervencion Temprana en el
Estado de Nueva York, el NYSDOH se compromete a asegurar que el Programa
de Intervencion Temprana preste servicios constantes, adecuados, de alta calidad
y bajo costo, que produzcan resultados mensurables para los nifios que califican
para el programa y sus familias.

Estas normas son una herramienta que contribuye a garantizar que los bebés y
nifios pequeiios con discapacidades reciban servicios de intervencion temprana
que concuerden con sus necesidades, recursos y prioridades individuales, asi
como con las inquietudes de sus familias.

Estas normas tienen el proposito de ayudar a las familias, proveedores de
servicios y funcionarios publicos, ofreciéndoles recomendaciones basadas en la
evidencia cientifica y opiniones clinicas de los expertos sobre las practicas
eficaces para lo siguiente:

= La identificacion temprana de los nifios en riesgo o en que se sospecha una
discapacidad a través del seguimiento de rutina de su desarrollo y pruebas
de deteccion orientadas a identificar discapacidades especificas

=  Provision de evaluaciones multidisciplinarias que produzcan informacion
confiable sobre las fortalezas y necesidades de desarrollo del nifio y, en lo
posible, un diagnostico.

= El establecimiento de estrategias de intervencion eficaces y logro de un
acuerdo sobre la frecuencia, intensidad y duracion de los servicios de
intervencion temprana que produciran resultados positivos para los nifios y
sus familias.

=  La medicion de los resultados obtenidos.

El impacto de las normas de practica clinica para el Programa de Intervencion
Temprana dependera de su credibilidad con las familias, proveedores de
servicios y funcionarios publicos. Para garantizar un producto confiable, se
utiliz6 el método de un panel de consenso multidisciplinario y basado en
evidencia. La metodologia para estas normas fue establecida por la Agencia de
Investigacion y Calidad en la Atencion Médica (AHRQ), anteriormente Agencia
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de Investigacion y Politica Sanitaria (AHCPR). Se escogio esta metodologia
porque es un enfoque comprobado, eficaz y cientifico para desarrollar normas.

El NYSDOH ha colaborado estrechamente con el Consejo Coordinador de
Intervencion Temprana del Estado a lo largo del proceso de desarrollo de las
normas. También se formo un comité directivo a nivel estatal para asesorar al
departamento en esta iniciativa. El Departamento dispuso de un grupo asesor
nacional de expertos en intervencion temprana que reviso y brindoé sus
comentarios sobre la metodologia y las normas. Sus esfuerzos han sido
esenciales para el desarrollo exitoso de estas normas.

Descripcion General del Programa de Intervencién Temprana

El Programa de Intervencion Temprana del Estado de Nueva York es parte del
Programa de Intervencion Temprana nacional para bebés y nifios pequefios con
discapacidades y sus familias, que fue creado por el Congreso en 1986 segun la
Ley de educacion de individuos con discapacidades (IDEA). IDEA también es la
ley federal que garantiza que todos los nifios y jovenes de 3 a 21 afios con
discapacidades tengan derecho a una educacion publica apropiada y gratuita. En
el Estado de Nueva York, el Programa de Intervencion Temprana se encuentra
promulgado en el Articulo 25 de la Ley de salud publica y ha estado en vigor
desde el 1 de julio de 1993.

Para ser elegibles para los servicios, los nifios deben ser menores de 3 afios y
sufrir una discapacidad confirmada o un retraso establecido en el desarrollo en
una o mas de las siguientes areas de desarrollo: fisico, cognitivo, comunicativo,
socioemocional y adaptativo.

El Programa de Intervencion Temprana ofrece diversos servicios terapéuticos y
de apoyo a bebés y niflos pequefios con discapacidades y sus familias: educacion
y orientacion familiar, visitas a domicilio y grupos de apoyo para padres;
instruccion especial; logopedia y audiologia; terapia ocupacional; fisioterapia;
servicios psicologicos; coordinacion de servicios; servicios de enfermeria;
servicios de nutricion; servicios de asistencia social; servicios oftalmologicos
(de la vista); y servicios y dispositivos de ayuda.

Las principales disposiciones de la Ley de salud publica del Estado de Nueva
York que rigen el Programa de Intervencion Temprana establecen lo siguiente:

=  El programa debe ser administrado localmente por un Funcionario de
Intervencion temprana (EIO) nombrado por el edil en jefe de cada uno de
los 57 condados y de la Ciudad de Nueva York. El EIO es el responsable de
garantizar que los nifios que califican para el beneficio y sus familias
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PREFACIO

reciban los servicios incluidos en el Plan Individualizado de Servicios
Familiares (IFSP) desarrollado para el nifio y su familia.

Identificacion y referencia de nifios en riesgo o que se sospecha tienen una
discapacidad, a través de fuentes primarias de referencia (entre ellos
médicos y otros profesionales de la salud).

Pruebas periodicas de deteccion y seguimiento de nifios en riesgo.

Coordinacién de servicios para nifios con derecho al beneficio y sus
familias.

Evaluacion multidisciplinaria de los nifios referidos al programa, sin costo
para las familias, a fin de determinar su elegibilidad.

Planes Individualizados de Servicios Familiares (IFSP) para nifios que
califican para el beneficio y sus familias.

Servicios de intervencion temprana segun se indica en el IFSP, sin costo
para la familia.

Provision de servicios, en el mayor grado posible, en entornos naturales de
la comunidad donde se encuentran por lo general sus pares.

La mision del Programa de Intervencién Temprana es identificar y evaluar lo
antes posible a aquellos bebés y nifios pequefios cuyo desarrollo saludable se
encuentre amenazado y disponer la intervencion apropiada para mejorar el
desarrollo del nifio y la familia. Las metas del programa son:

Apoyar a los padres en el cumplimiento de sus responsabilidades de
promover y mejorar el desarrollo de sus hijos.

Crear oportunidades para la plena participacion de los nifios con
discapacidades y sus familias en sus comunidades, al garantizar que los
servicios se presten, dentro de lo posible, en entornos naturales.

Garantizar que los servicios de intervencion temprana se coordinen con toda
la gama de servicios de salud fisica y mental, educativos, sociales y otros
servicios comunitarios para la primera infancia que necesitan y reciben los
nifios y sus familias.

Mejorar los resultados funcionales y de desarrollo del nifio, asi como su
vida familiar, a través de servicios de intervencion temprana eficaces,
basados en resultados y de alta calidad.
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Asegurar que los servicios de intervencion temprana complementen la
atencion médica principal del nifio al involucrar a los profesionales de salud
primaria y especialistas en el apoyo a la participacion de la familia en los
servicios de intervencion temprana.

Garantizar la igualdad de acceso, calidad, coherencia y responsabilidad del
sistema de servicios, garantizando lineas claras de supervision publica,
responsabilidad y la autoridad necesaria para la provision de servicios de
intervencion temprana a los nifios con derecho al beneficio y a sus familias.

La Ley de Salud Publica del Estado de Nueva York designa al Departamento de
Salud como agencia principal para este programa estatal. Como agencia lider, el
NYSDOH es responsable de la supervision y administracion generales del
Programa de Intervencion Temprana. Sus responsabilidades incluyen:

Implementar a nivel estatal politicas, procedimientos y regulaciones
programaticas y de reembolso.

Implementar un sistema de toma de conciencia publica y deteccion de nifios
con discapacidades.

Aprobar, compilar y difundir listas de coordinadores, evaluadores y
proveedores de servicios aprobados.

Capacitar y proporcionar asistencia técnica a las municipalidades y
proveedores de servicios que les permitan identificar, localizar y evaluar a
los nifios que califican para el servicio; desarrollar planes individualizados
de servicios familiares; garantizar la provision adecuada de servicios de
intervencion temprana; y promover el desarrollo de nuevos servicios cuando
existe una necesidad palpable.

Salvaguardar los derechos de padres e hijos bajo el Programa de
Intervencion Temprana.

Establecer y mantener un Consejo de Coordinacion de Intervencion
Temprana para asesorar y asistir al departamento en la implementacién del
programa.
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Politica de Intervencién Temprana <+ A lo largo del documento, la

informacioén acerca de la politica pertinente del Programa de Intervencién Temprana se
presenta en recuadros con este simbolo.
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GLOSARIO DE TERMINOS COMUNES RELACIONADOS CON LA
VISTA'Y LA DISCAPACIDAD VISUAL

Ambliopia - defecto de la vista que afecta la agudeza visual (claridad) debido a
un menor control muscular en un ojo. Se detecta por la reduccion en la vision
que no puede corregirse con anteojos o lentes de contacto y que no esta causada
por ninguna enfermedad del ojo. La ambliopia (algunas veces llamada "ojo
perezoso") a menudo se confunde con el estrabismo (ojos bizcos u ojos que se
mueven desalineados, se voltean o desvian).

Anisometropia - afeccion en la que cada ojo tiene un error de refraccion
diferente. Por ejemplo, un ojo es levemente miope (corto de vista) y el otro es
muy miope.

Binocular - que se refiere o incluye a ambos ojos al mismo tiempo.
Visién binocular - capacidad de usar ambos 0jos juntos al mismo tiempo.

Esotropia - afeccion muscular en la que un ojo se desvia hacia adentro cuando
ambos ojos estan abiertos.

Exotropia - afeccion muscular en la que un ojo se desvia hacia afuera cuando
ambos ojos estan abiertos.

Miopia - vision cercana; los objetos distantes se ven borrosos porque sus
imagenes se enfocan delante de la retina en lugar de hacerlo sobre la retina.

Hipermetropia - vision lejana; los objetos distantes se ven mejor que los
objetos cercanos porque las imagenes se enfocan detras de la retina en lugar de
hacerlo sobre la retina.

Terapia ortdptica - forma limitada de terapia de la vision

Seguimiento - movimiento del ojo para fijarse en una meta en movimiento y
seguir su movimiento (continuamente).

Movimiento sacadico - movimiento de salto del ojo para cambiar la fijacion de
una meta estatica a otra.

Esteropsis - (estereopsis o vision estereoscopica) estado derivado de la buena
vision binocular, vision en la cual las imagenes separadas de los dos ojos se
combinan con éxito en una imagen tridimensional en el cerebro.
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Estrabismo - también puede ser llamado ojos cruzados, bizquera, ojos
desviados, etc. El estrabismo no es la misma afecciéon que la ambliopia. El
estrabismo se define como la afeccion en la cual los ojos se desvian cuando
miran un objeto.

Terapia de la visién (también conocida como entrenamiento de la vision,
terapia visual, entrenamiento visual) - terapia que involucra procedimientos
(ejercicios con los ojos) destinados a mejorar las habilidades visuales.

Agudeza visual: distancia - claridad de la vision (nitidez, claridad) a 20 pies de
distancia.

Agudeza de la vision: corta distancia - claridad de la vision a corta distancia
(especificamente, distancia de lectura)
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LISTA DE ABREVIATURAS COMUNES (SIGLAS EN INGLES)

AT Tecnologia asistencial

CAT/CT Tomografia axial computada

CP Paralisis cerebral

CPD Ciclos por grado

CVI Impedimento visual cortical

EIO Funcionario de intervencion temprana

EIP Programa de intervencion temprana

ERG Electrorretinograma

HOTV Tabla optométrica para medir agudeza visual con
letras E volteadas

IDEA Ley de educacion de personas con discapacidades

IFSP Plan Individualizado de Servicios Familiares

IOL Lentes intraoculares

MRI Resonancia magnética nuclear

NICU Unidad de cuidados intensivos neonatales

NLP No percepcion de la luz

NYSDOH Departamento de Salud del Estado de Nueva York

O&M Orientacion y movilidad

OD Optometrista, doctor en optometria

OKN Nistagmo optocinético

PVL Leucomalacia periventricular

RDE Estereograma de manchas E desordenadas

ROP Retinopatia del prematuro

RP Retinosis pigmentaria

RT Especialistas en rehabilitacion

TAC Tarjetas de agudeza visual de Teller

TVI Educador de personas con discapacidad visual

VEP Potencial evocado visual

VER Respuesta evocada visual

VLBW Muy bajo peso al nacer
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NORMAS DE PRACTICA CLINICA

GUIA RAPIDA DE CONSULTA
PARA PADRES Y PROFESIONALES

DISCAPACIDAD VISUAL

EVALUACION E INTERVENCION
PARA
NINOS PEQUENOS (DE 0 A 3 ANOS)
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Esta Guia rapida de consulta es una version abreviada de la
informacion general y las recomendaciones presentadas en el texto
completo de estas normas de practica clinica.

El texto completo de todas las recomendaciones, ademas de una
descripcion de la metodologia y evidencias empleadas para
desarrollar las recomendaciones, se puede encontrar en Clinical
Practice Guideline: The Guideline Technical Report ("Normas de
préctica clinica: Informe técnico sobre normas").

El texto completo de todas las recomendaciones, ademas de una
descripcion abreviada de la metodologia y evidencia empleadas para
desarrollar las recomendaciones, se puede encontrar en Clinical
Practice Guideline: Report of the Recommendations ("Normas de
préctica clinica: informe de recomendaciones").
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CAPITULO I: INTRODUCCION
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CAPITULO I: INTRODUCCION

OBJETIVO DE ESTAS NORMAS DE PRACTICA CLINICA

Esta Guia rapida de consulta se basa en el Informe Técnico de las Normas de
Practica Clinica que fue desarrollado por un panel multidisciplinario
independiente de profesionales de la salud y padres convocados por el
Departamento de Salud del Estado de Nueva York. El desarrollo de esta y otras
normas para el Programa de Intervencion Temprana estatal fue patrocinado por
el Departamento de Salud del Estado de Nueva York como parte de su mision de
hacer un aporte positivo a la calidad de la atencion de nifios con discapacidades.

Estas normas de practica clinica referidas a la pérdida auditiva tienen la meta de
ofrecer a los padres, profesionales y otras personas, recomendaciones sobre las
mejores practicas, basadas en la opinién consensuada del panel de normas y la
evidencia cientificas acerca de la eficacia de las diferentes opciones de
evaluacion e intervencion para nifios pequefios con problemas de la vista.

Los motivos principales para elaborar estas normas de practica clinica para
nifios pequefios con discapacidad visual son:

=  Ayudar a los nifios y a sus familias a conocer servicios adecuados y eficaces
= Brindar a los profesionales una fuente de educacion e informacion

=  Promover la uniformidad en la prestacion del servicio

=  Facilitar la comunicacion productiva entre profesionales

=  Facilitar la mejora de la calidad en los servicios de intervencion temprana

= Indicar los casos en los que se requiera mas investigacion

Nota: La guia no es una norma de practica exigida para el Programa de intervencion
temprana administrado por el estado de Nueva York. Este documento es una
herramienta para ayudar a los prestadores de atencién de la salud y a las familias a
tomar decisiones informadas.

Alentamos a los prestadores y a las familias a utilizar esta guia, y a recordar que la
atencién prestada debe ajustarse siempre a cada individuo. La decisién de seguir alguna
recomendacion en particular debe ser tomada por el proveedor y la familia, basada en
las circunstancias de cada nifio y de su familia.

2 | NYSDOH Guia rapida de consulta: Discapacidad visual




CAPITULO I: INTRODUCCION

ALCANCE DE ESTAS NORMAS

Esta guia de practicas clinicas incluye recomendaciones acerca de las mejores
practicas para los métodos de evaluacion e intervencion para nifios con
discapacidad visual. Los temas principales desarrollados en esta guia son:

= Discapacidad visual en nifios menores de tres afios

El enfoque principal de esta guia son los nifios desde el nacimiento hasta los
tres afios. Sin embargo, la edad de tres no implica un corte absoluto.
Muchas de las recomendaciones pueden aplicarse a nifios de un poco mas
de edad.

= Las discapacidades visuales que no pueden corregirse hasta al menos
un nivel de vision moderada

Si bien existen muchos tipos de discapacidades visuales, por lo general es el
nivel de gravedad de la discapacidad visual (Tabla 4, pagina 13) el que
determina el grado de impacto funcional sobre la persona. Para esta guia, la
concentracion principal de las recomendaciones esta puesta en los nifios con
problemas de la vista que no pueden corregirse hasta al menos una vision
disminuida moderada, mas alla de su etiologia.

Si bien la vision disminuida moderada se define por lo general en términos de
agudeza visual (ver pagina 9), definir la discapacidad visual de bebés y nifios
pequefios en términos de agudeza visual puede no resultar estrictamente
aplicable porque la agudeza visual se desarrolla con el tiempo, y el desarrollo
del sistema visual continua hasta que el nifio tiene aproximadamente 6 afios.
Ademas, personas con la misma agudeza visual pueden funcionar de maneras
diferentes.

En esta guia también se discuten algunos problemas de la vista menos graves de
manera limitada. Por ejemplo, la ambliopia puede no causar problemas
tempranos graves para la vision o discapacidades que harian que un nifio
califique para los Programa de intervencion temprana. Sin embargo, incluimos
una breve presentacion sobre la ambliopia, porque si no se la identifica y corrige
durante la infancia, puede dar lugar a una reduccion en la vision y a la larga
causar una discapacidad visual permanente en el ojo afectado.
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E ;I ' Politica de intervencién temprana < Los nifios con una discapacidad

visual diagnosticada, incluidas la ceguera, la vision deficiente, el coloboma del nervio
Optico, la retinopatia del prematuro grados 4 y 5, el albinismo, la aniridia y el nistagmo
por deprivacion visual retinen las condiciones para el Programa de intervencion
temprana ya que tienen una afeccién diagnosticada con una alta probabilidad de retraso
en el desarrollo.

COMO SE DESARROLLARON ESTAS NORMAS

Un panel multidisciplinario de expertos en el tema, proveedores generales (tanto
profesionales de la medicina como educadores) y padres, trabajaron en conjunto
para desarrollar estas normas. Tras determinar el alcance general de las normas,
el panel establecio los temas especificos de evaluacion e intervencion y decidid
cuales eran los mas apropiados para el proceso de revision de la evidencia.
Luego, el grupo sostuvo una serie de reuniones para revisar las investigaciones
disponibles y formular recomendaciones. La reunion final del panel tuvo lugar
en 2001.

Para algunos temas no se encontr6 evidencia de investigaciones que reunieran
los criterios de las normas. Se decidid que otros temas no eran adecuados para
una busqueda en la literatura y evaluacion de evidencias. Cuando el panel revisé
estos temas, formul6 recomendaciones logradas por consenso.

Uso de la evidencia cientifica para desarrollar normas

Hoy en dia, se pide a cada disciplina profesional que documente la efectividad
que tiene un enfoque especifico para provocar los resultados deseados. Las
normas basadas en una evaluacion de la literatura cientifica pueden contribuir a
que los profesionales, padres y otras personas sepan qué evidencia cientifica
existe sobre la efectividad de ciertos métodos clinicos. Cuando es posible
encontrar y evaluar sistematicamente la evidencia cientifica adecuada, ésta
ofrece un enfoque equilibrado y objetivo para tomar decisiones informadas.

Esta version de las normas proporciona solo un resumen de las
recomendaciones. En las versiones mas completas de las normas se describe
informacion mas detallada sobre el proceso de investigacion.
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DEFINICIONES DE TERMINOS IMPORTANTES

Evaluacion

Familia

Padr o madre

Profesional

Deteccion

Poblacion objetivo

Discapacidad
visual

Todo el proceso de identificar y evaluar al nifio,
incluidas las actividades y herramientas que se usan para
medir el nivel de funcionamiento, establecer su
elegibilidad para los servicios, determinar un
diagnostico, planificar la intervencion y medir los
resultados del tratamiento.

Principales personas a cargo del nifio, las que podrian
ser ambos padres o uno de ellos, sus hermanos, abuelos,
padres de crianza u otras que se encuentren
normalmente en el entorno doméstico del nifio.

Personas que tienen la principal responsabilidad por el
bienestar del nifio. Aunque puede que la principal
persona a cargo no sea la madre o el padre del nifio, se
usa el término padre 0 madre para referirse a las
principales personas a cargo del nifo.

Cualquier proveedor de un servicio profesional que esta
calificado mediante capacitacion, experiencia,
acreditacion y/u otros requisitos estatales para prestar el
servicio deseado. Este término no pretende implicar
ningun titulo profesional ni calificaciones especificas
excepto la capacitacion y credenciales correspondientes.

Las primeras etapas del proceso de evaluacion. La
deteccion puede incluir entrevistas o cuestionarios
realizados a los padres, observacion del nifio o uso de
pruebas especificas de deteccion. La deteccion se usa
para identificar a los nifios que necesitan evaluaciones y
valoraciones mas exhaustivas.

Niilos con discapacidad visual desde el nacimiento hasta
los 3 afios. A lo largo de este documento, el término
nifios pequefios se utiliza con referencia a este grupo.

La discapacidad visual (o de la vision) por lo general se
refiere a cualquier problema de la vista que no pueda
corregirse hasta un nivel de vision disminuida
moderada, mas alla de su etiologia.
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Nifios pequefios Término de uso amplio para describir el grupo de edades
que son el centro de estas normas (nifios desde el
nacimiento hasta los 3 afios).

Programa de intervencién temprana < Los términos evaluacion,
padres, y pruebas de deteccién se definen en las regulaciones aplicables al Programa
de Intervencién Temprana (EIP) del Estado de Nueva York. Personal calificado es el
término utilizado en el EIP para designar a profesionales calificados para brindar
servicios de intervencion temprana (ver Anexo B, "Informacién sobre el Programa de
Intervencion Temprana".)

En el estado de Nueva York, el término utilizado para referirse a los profesionales que
estan calificados para prestar servicios de intervencion temprana es personal calificado.
Se considera personal calificado a las personas aprobadas para prestar servicios a
nifios elegibles, hasta el grado que autoriza su licenciatura, certificacion o registro y que
cuentan con la licencia, certificacion o registro para el area en la que estan prestando los
servicios (ver Anexo B).

El "Glosario de términos comunes relacionados con la vision y la discapacidad
visual” se encuentra en la pagina xix, y la "Lista de abreviaturas comunes" esta
en la pagina xxi en la parte delantera de este libro.
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CAPITULO II: INFORMACION
GENERAL
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¢ QUE ES LA VISTA? ;COMO FUNCIONA EL 0JO ?

La vision ocurre cuando el ojo recibe imagenes y las transmite al cerebro. Las
vision es un proceso complejo que involucra el ojo, el cerebro y las vias entre
ellos. El ojo tiene un sistema similar al de una camara de video conectada a una
computadora que controla la cantidad de luz que ingresa y que luego enfoca los
rayos de luz sobre el fondo del ojo para ser transmitidos al cerebro. Este sistema
incluye los parpados, la cornea (una capa transparente que cubre el frente del
0jo), el iris (el circulo de color alrededor de la pupila (el centro negro del ojo
que controla la cantidad de luz) y una lente (la parte del ojo que enfoca la
imagen).

llustracién I: Estructura del ojo

nervio éptico

:;Z:"*_"7‘ i

pupila

camara anterior

camara posterior

Estructura de ojo

Otra parte importante del ojo es la retina. La retina esta en el fondo del ojo, y
contiene diferentes tipos de células para detectar la luz, que por lo general se
clasifican como fotorreceptores:
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=  Los conos son los receptores para la vision diurna y responden a los colores,
al movimiento y a las formas de alto y bajo contraste.

= Los bastones son los receptores para la vision en la oscuridad y "ven" todo
en tonos de grises.

Los fotorreceptores de la retina convierten la luz en "impulsos nerviosos" que
viajan a través del nervio optico hasta el cerebro. El cerebro interpreta estos
impulsos nerviosos y genera una imagen. Y no solo genera la imagen, sino que
también recibe informacion acerca de las caracteristicas importantes de la
imagen, tal como su ubicacion, movimiento y lugar en el espacio. Esta
informacion permite a la persona fijar la vista en un objeto e identificarlo. El
cerebro tiene mas de 30 zonas que participan en la recepcion y traduccion de la
informacion visual.

Desarrollo del sistema visual

Los bebés nacen con la capacidad de ver, pero su sistema visual no estd
totalmente desarrollado cuando nacen. A medida que el sistema visual madura
durante los primeros afos de vida, la vista mejora, y la capacidad del nifio de
interpretar y comprender las imagenes visuales se desarrolla.

La inmadurez del sistema de la vision de los nifios pequefios permite una mayor
flexibilidad y capacidad de respuesta a los cambios en el estimulo visual. Esto se
denomina plasticidad. Una vez que el sistema de la vision ha madurado por
completo (se considera que esto sucede cuando el nifio alcanza los 10-12 afios),
la plasticidad se reduce significativamente.

¢QUE ES LA VISION NORMAL?

Al describir la vision, la mayoria de las personas tienden a pensar en buena vista
(o "normal") como la capacidad de ver con claridad a cualquier distancia sin
anteojos. Esto normalmente se llama vision "20/20". La expresion "20/20" es
una descripcion de la agudeza visual (capacidad de discriminar los detalles)
basada en el grado de claridad con que se ven ciertas imagenes como letras,
numeros o dibujos en la tabla optométrica de Snellen, la medida mas comun de
la agudeza visual. La clasificacion de la agudeza visual de Snellen se indica
como una fraccion:

=  El nimero superior es la distancia de prueba.

=  El nimero inferior es la distancia desde la cual una persona con una
agudeza visual normal seria capaz de leer la letra.
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Por ejemplo, una persona con una vision 20/20 puede ver a 20 pies lo que una
persona con una agudeza visual normal ve a 20 pies. Una persona con una vision
20/200 puede ver claramente a 20 pies lo que una persona con una agudeza
visual normal es capaz de ver a 200 pies.

Algunas veces, en lugar de la fraccion se utiliza su equivalente decimal para
informar los resultados de la agudeza visual. Con este método, la agudeza visual
normal se indicaria como 1.00.

La prueba de agudeza visual de Snellen mide la vision a distancia. La Tabla 1
muestra ejemplos de mediciones equivalentes para la vision de cerca.

Tabla 1: Equivalentes aproximados de agudeza visual de visién de cerca

Snellen Equivalentes vision de cerca
Vision a Equiv. Anotaciéon Tamafio  Altura Angulo de Tamafio del
distancia metros  Jaeger AMA punto Aprox. vision texto
20/20 04 M - 14/14 3 0.58mm 5.00 —
20/25 0.5M 1Bl 14/17.5 4 0.75mm 6.25 notas al pie
20/40 0.8 M J4 14/28 6 1.15mm  10.00 libro de
tapa blanda
20/50 1.OM J6 14/35 8 1.50mm  12.50 letra de
periodico
20/60 1.2M J7 14/42 9 1.75mm  15.00 letra de
revista
20/80 1.6 M 19 14/56 12 2.30mm  20.00 libro de
niflos
20/100 2.0M J1 14/70 14 3.00mm  25.00 libro con
letra
grande
20/200 4.0M 17 14/140 20 6.00mm  50.00 titulos
pequeiios
20/250 5.0M J18 14/175 — 7.50mm  62.50 titulos
grandes
20/500 10.0 M J19 14/350 — 15.00mm 125.0 letra de 2
0 pulgada
20/1000 | 20.0 M J21 14/700 — 30.00mm  250.0 letra de 1
0 pulgada

Nota: Snellen mide la visién a distancia Los otros valores de medicion indican los
equivalentes de la vision de cerca.
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Desarrollo de la agudeza visual normal

La buena agudeza visual requiere del funcionamiento adecuado del ojo y de los
componentes neurologicos del sistema visual. Para que los recorridos visuales se
desarrollen adecuadamente, el cerebro debe recibir imagenes con igual claridad
y foco de ambos ojos al mismo tiempo.

Al nacer, la agudeza visual del sistema de la vision inmaduro es inferior a
20/200, pero por lo general mejora a 20/20 dentro de los tres primeros afios de
vida. La agudeza visual normal se ha estimado en aproximadamente 20/400 en
un bebé nacido a término. Si bien las normas para las pruebas de agudeza visual
pueden diferir segun la prueba, existe un acuerdo general en cuanto a que la
agudeza visual normal mejora al menos durante los tres primeros afios de vida
(Tabla 2).

Tabla 2: Desarrollo de la agudeza visual normal

Prueba de agudeza de
Cardiff
Equivalente Snellen

Intervalo de edad

(Meses) Con ambos 0jos Con un solo ojo
12-18 20/160 a 20/40 20/127 a 20/50
18 -24 20/80 a 20/25 20/100 a 20/25
24-30 20/50 a 20/25 20/63 a 20/25
30-36 20/40 a 20/20 20/40 a 20/20

Adaptado de: Adoh 1994

Otras funciones visuales

Ademas de la agudeza visual, la vision también incluye muchas otras funciones
tales como el campo visual, la percepcion del color, la sensibilidad al contraste,
la sensibilidad a la luz/resplandor, adaptacion a la oscuridad, percepcion de la
profundidad y binocularidad (Tabla 3, pagina 12).
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Tabla 3: Funciones visuales

la vision tiene tres funciones basicas: percepcion de la forma, percepcion de la luz 'y
percepcion del movimiento.

Término Definicién

Agudeza visual Capacidad de discernir detalles finos. Una agudeza visual
reducida hace que los objetos tengan menor resolucion
(menos detalle).

Campo visual Area dentro de la cual los objetos pueden ser vistos cuando
la posicion del ojo esta fija; vision periférica; el campo
visual puede cambiarse de muchas maneras. Por ejemplo, la
pérdida significativa de la vision periférica puede
asemejarse a mirar a través de un tubo pequefio (vision en
un tanel).

Percepcion del color Capacidad de ver y distinguir colores (los tres factores de
color principales son el rojo, el verde y el azul); la
percepcion reducida del color causa confusion entre ciertos
tonos de colores.

Sensibilidad al contraste ~ Capacidad de discriminar entre luminosidad y oscuridad; la
sensibilidad reducida al contraste hace que las cosas se vean
lavadas o descoloridas.

Adaptacion a la Ajuste de los ojos a la vision en luz tenue

oscuridad

Binocularidad Uso de ambos ojos juntos para crear una Ginica imagen y
percibir la profundidad.

Movilidad ocular Modo en que se mueven los ojos cuando una persona sigue
un objeto en las diversas posiciones de la mirada fija.

Acomodacion Capacidad de cambiar el enfoque de cerca a lejos y de lejos
a cerca

¢ QUE ES LA DISCAPACIDAD VISUAL?

La discapacidad visual es la pérdida de alguno de los aspectos de la vision que
reduce la capacidad de ver del nifio. La gravedad de las discapacidades visuales
varia desde la pérdida leve de la vision hasta la ausencia total de percepcion de
la luz. Esta norma se concentra en las discapacidades visuales que son lo
suficientemente graves como para interferir con el procesamiento de la
informacion y el aprendizaje de un niflo pequefio a través del sentido de la vista.
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Si bien muchos nifios necesitan anteojos para poder ver con claridad, las
discapacidades visuales que no pueden corregirse son las discapacidades que
menos prevalecen en los nifios. Aproximadamente 1 en 3000 nifios nace con una
discapacidad visual grave. Sin embargo, debido a que la vision es el sistema de
percepcion mas adecuado para obtener informacion del entorno, en particular la
informacion sobre la forma y el espacio, y es un aspecto integral del proceso de
aprendizaje temprano del niflo, las discapacidades de la vision pueden tener un
impacto negativo adverso sobre multiples aspectos del desarrollo de un nifio.

Tabla 4: Niveles de gravedad de las discapacidades visuales

Equivalente de mejor agudeza

Nivel de gravedad visual corregible de Snellen*
Vision normal 20/25 o mejor

Vision de cerca normal 20/30 a 20/60

vision disminuida moderada 20/70 a 20/160

vision disminuida grave 20/200 a 20/400

vision disminuida profunda 20/500 a 20/1000

Ceguera total de cerca menos de 20/1000

Ceguera total Sin percepcion de la luz (NLP)

!Nota: estas definiciones se aplican a los niveles de agudeza visual de los adultos.
Adaptado de: ICD-9 Manual 1998

La agudeza visual en las categorias de moderada, grave y profunda recibe a
menudo el nombre de "vision disminuida", mientras que por lo general, la mejor
agudeza visual corregible inferior a 20/500 puede denominarse "ceguera". Sin
embargo, las definiciones de ceguera pueden variar segun el entorno.

Algunas veces, los profesionales de la vision pueden referirse a la "ceguera
legal", que esta definida como una agudeza visual de 20/200 (o su equivalente
métrico de 6/60) o inferior en el mejor ojo después de haber hecho la mejor
correccion posible. La definicion legal de ceguera se cre6 en primera instancia
para los adultos con el fin de determinar su elegibilidad para recibir ayuda y
rehabilitacion por parte del gobierno. Muchas personas legalmente ciegas tienen
suficiente visidn como para leer letras de cerca y utilizar su vision para moverse.
Algunas veces, una persona puede ser calificada como "legalmente ciega"
debido a restricciones en su campo visual. Sin embargo, el campo visual puede
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resultar dificil de medir en nifios pequefios y por lo tanto en muy raras ocasiones
se utiliza para clasificar la discapacidad visual en nifios desde el nacimiento
hasta los 3 afios. La agudeza visual deficiente es la causa mas comun de ceguera
en los nifios pequefios.

Funcion visual

Los profesionales que trabajan con nifios pequefios con problemas de la vista,
por lo general estan mas interesados en la funcion visual del nifio (la cantidad de
vision util de un individuo) que en la agudeza visual en si. Dos niveles amplios
de funcion visual pueden ser suficientes para describir poblaciones de nifios con
diferente desarrollo que tienen discapacidades visuales Estas poblaciones son:

=  Nifios cuya mejor agudeza visual corregible oscila entre 20/70 y 20/500:
estos niflos son capaces de realizar tareas visuales aunque quizas no con la
eficiencia de un nifio con vision normal.

= Nifos cuya mejor agudeza visual corregible oscila entre 20/800 y la no
percepcion de la luz: para estos nifios, la vision disponible no es confiable y
solo es suficiente para tareas visuales gruesas.

Un corte en alglin punto entre 20/500 y 20/800 separa estas dos poblaciones. Los
nifios cuya mejor agudeza visual corregible de 20/500 o superior pueden tener
suficiente vision funcional para ver e interactuar con objetos y personas a su
alrededor, moverse y explorar e imitar acciones. Los nifios cuya mejor agudeza
visual es 20/800 o menos pueden no tener una vision funcional suficiente.

¢ CUAL ES LA CAUSA DE LA DISCAPACIDAD VISUAL?

La discapacidad visual puede deberse a un problema en el ojo mismo o en el
sistema nervioso visual. La capacidad disminuida de ver de un nifio puede estar
relacionada con un problema con alguna de las siguientes caracteristicas:

=  Permitir que la luz pase a través del ojo

= Enfocar la luz adecuadamente en la retina

=  Hacer que ocurra una reaccion dentro de los fotorreceptores de la retina

= Transmitir la informacién via el nervio optico y las vias visuales

=  Recibir/interpretar la informacion visual en el cerebro

= Integrar la informacion y proveer la respuesta adecuada al ojo y los
musculos extraoculares de modo que pueda mantenerse la fijacion sobre la
meta
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En el mundo, la causa mas comun de discapacidad visual es la tlcera de la
cornea, causada por la falta de vitamina A. En los Estados Unidos, los trastornos
mas comunes del sistema visual incluyen los impedimentos visuales corticales
(CVI, por sus siglas en inglés), la retinopatia del prematuro (ROP), la hipoplasia
del nervio 6ptico y las anomalias estructurales.

Estas diferentes afecciones del ojo se asocian por lo general con diferentes
niveles de la funcién visual, y algunas otras pueden asociarse con dafios mas
generales en el sistema nervioso central que pueden ocasionar multiples
discapacidades tal como el retraso mental o la paralisis cerebral. La Tabla 5
indica algunas de las afecciones del ojo que pueden ocasionar discapacidad
visual.

Tabla 5: Trastornos oculares y visuales (Afecciones del 0jo)

Muchas de estas afecciones son congénitas (presentes al momento de nacer) y algunas
pueden recibir tratamiento quirdrgico o médico.

= Albinismo - grupo de afecciones genéticas caracterizadas por la hipopigmentacion
de los 0jos, lo cual genera nistagmo, fotofobia y menor agudeza visual.
= Catarata - opacidad (nubosidad) de la lente del ojo o su capsula, o de ambas

= Impedimento visual cortical (CVI) - vision reducida por dafios corticales en una o
mas areas del cerebro, por lo general asociado a otros impedimentos neurologicos

» Glaucoma - presion alta en el ojo (presion intraocular) que dafia el nervio dptico y
otras estructuras del ojo

= Displasia del nervio Optico - el nervio dptico se desarrolla de modo anormal durante
el crecimiento fetal

= Hipoplasia del nervio dptico - el nervio dptico es pequeiio debido a que no se
desarrollé completamente durante el crecimiento fetal

= Retinoblastoma - tumor maligno de la retina

= Retinopatia del prematuro (ROP)- enfermedad bilateral de los vasos de la retina
presente en bebés prematuros (antes llamada fibroplasia retrolental), cicatrizacion
de la retina causada por el crecimiento anormal de los vasos sanguineos en la retina,
en algunos casos extremos causa desprendimiento de la retina y ceguera total
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A continuacidn presentamos trastornos menos graves con presentacion futura de

disfuncion visual que causa una menor agudeza visual si no se los reconoce y trata a

tiempo:

= Ambliopia - disminucién de la agudeza visual, casi siempre unilateral, que se
presenta en nifios con inmadurez visual debido a la falta de una imagen clara en la
retina

= Nistagmo - movimiento ciclico involuntario del globo ocular, puede ser hereditario
o derivado de otro problema ocular o neurologico

= Estrabismo - desalineacion ocular, bizquera

Adaptado de Lennerstrand 1995

Si bien el incremento de las discapacidades visuales en la nifiez durante los
ultimos 50 aios puede atribuirse a causas genéticas, este aumento no representa
un aumento absoluto en la prevalencia de trastornos heredados que causan
ceguera. El aumento se debe en parte a enfermedades infecciosas que pueden
ocasionar discapacidad visual en la nifiez, en particular la rubeola. La infeccion
rubedlica materna estd asociada con una alta tasa de cataratas congénitas.

¢ CUAL ES EL IMPACTO DE LA DISCAPACIDAD VISUAL SOBRE EL
DESARROLLO?

La discapacidad visual durante la infancia y la nifiez temprana puede afectar de
manera adversa multiples aspectos del desarrollo de un nifio. La vision es el
sistema de percepcion mas adecuado para obtener informacidn del entorno, en
particular informacion sobre la forma y el espacio. La visién también es un
factor importante en las interacciones tempranas entre el bebé y su(s) padre(s).
No resulta sorprendente que a los nifios con informacion sensorial reducida a
causa de una discapacidad visual a menudo les cueste mas adquirir las diversas
habilidades del desarrollo y, por lo tanto, presenten retrasos en el desarrollo.
Algunos nifios con impedimentos visuales no solo presentan retrasos sino
también patrones de desarrollo diferentes cuando se los compara con nifios de
desarrollo normal.

Desarrollo madurativo

Las consecuencias de la discapacidad visual sobre el desarrollo madurativo
dependen tanto de la funcién visual del nifio como de cualquier retraso global
simultaneo en el desarrollo. Los nifios con una funcién visual de 20/800 o mas
baja presentan calificaciones inferiores en la edad de desarrollo a lo largo del
tiempo en el Inventario de desarrollo Battelle (BDI, por sus siglas en inglés) en
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todas las areas del desarrollo cuando se los compara con el desarrollo de nifios
con una vision mejor.

Desarrollo motriz

De todas las areas del desarrollo, el desarrollo motriz puede ser el mas
gravemente afectado por la funcion visual discapacitada. Los nifios con
impedimentos visuales graves (incluso aquellos que no tienen otra discapacidad)
suelen tener retrasos en todas las areas del desarrollo motriz al comparar su
desarrollo con nifios que ven en las mismas tablas de hitos estandar.

En los nifios con vision normal, el desarrollo motriz temprano y el desarrollo
cognitivo estan estrechamente relacionados. Para estar motivado para llegar
hasta las personas o los objetos y para moverse, un nifio debe tener suficiente
vision para ver que hay algo. Si un nifio no tiene suficiente vision funcional,
debera aprender a alcanzar las cosas y a moverse mediante la localizacion del
sonido. La habilidad cognitiva de advertir la presencia de algo en el entorno por
los indicios auditivos por lo general se desarrolla con posterioridad a la de
alcanzar cosas mediante las directivas visuales.

La informacion visual no solo brinda estimulo sensorial para motivar el
movimiento, sino que también provee retroalimentacion que facilita la
correccion continua del movimiento. Por lo tanto, la calidad del movimiento
puede ser diferente en nifios que padecen una discapacidad visual.

Desarrollo cognitivo

El desarrollo cognitivo también se retrasa en los nifios con discapacidades
graves en la funcion visual, comparados con nifios que tienen una mejor vision.
El desarrollo cognitivo temprano y el desarrollo motriz estan interrelacionados y
pueden afectar la capacidad del nifio para interactuar con los objetos y las
personas.

En particular, el concepto de objeto (entender la relacion de los objetos con otros
objetos, eventos, personas y experiencias) y la permanencia de los objetos
(entender que algo aun existe incluso si no esta presente) tiende a demorarse en
los niflos pequefios que son ciegos. Los retrasos de los nifios ciegos para obtener
el concepto de objeto puede causar entonces retrasos en el entendimiento de
otros conceptos, en particular aquellos que se refieren a relaciones espaciales y
la relacion entre causa y efecto.
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Desarrollo comunicativo y socio/emocional

La discapacidad visual puede tener un efecto adverso sobre algunos aspectos del
desarrollo comunicativo de un nifio, pero este desarrollo puede suftir un efecto
menor que el desarrollo de otra areas. Muchos nifios con discapacidad visual
adquieren el lenguaje en la misma medida que los nifios con vision normal.

Sin embargo, gran parte de la comunicacidon implica indicios no verbales, que
son principalmente visuales y que constituyen un aspecto importante de la
interaccion social. Las calificaciones de interaccion social en el Inventario de
desarrollo Battelle son inferiores en el caso de los nifios con la funcion visual
gravemente discapacitada en comparacion con los nifios que tienen una vision
mejor.

Se requiere una funcion visual de aproximadamente 20/500 a 20/800 para que
un nifio pueda establecer contacto visual, reconocer caracteristicas faciales y
percibir los gestos y expresiones de la cara. Si un nifio carece de este grado de
funcioén visual, muchos aspectos del desarrollo social puede verse afectados,
incluidos el apego y el juego. El apego (capacidad de unirse a los padres) se
retrasa en los nifios ciegos. Los nifios ciegos juegan de manera distinta a los
nifios que ven normalmente. Por ejemplo, un nifio con vision deficiente tiende a
pasar mas tiempo desempefiando las conductas estereotipicas, tal como llevarse
los juguetes a la boca, y menos tiempo en el juego funcional con los juguetes.

Desarrollo de habilidades adaptativas/de autoayuda

El desarrollo de habilidades adaptativas/de autoayuda en nifios pequefios se
refiere al desarrollo de habilidades para realizar actividades de la vida diaria
como alimentarse o comer, vestirse y manejar su propia vestimenta, y
habilidades de higiene como lavarse, arreglarse e ir al bafio. Las calificaciones
que reflejan las habilidades del desarrollo adaptativo en el Inventario de
desarrollo Battelle son mas bajas en los nifios con discapacidad grave en la
funcién visual que en los nifios con una mejor vision.

¢, COMO SE IDENTIFICA Y DIAGNOSTICA LA DISCAPACIDAD
VISUAL?

Los métodos para detectar posibles impedimentos visuales no estan disefiados
para llegar al diagnostico formal sino mas bien para identificar a los nifios con
una mayor probabilidad de padecer una discapacidad visual y, por lo tanto, de
requerir otra evaluacion.
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=  Algunos factores de riesgo para posibles impedimentos visuales se pueden
identificar al momento del nacimiento. Estos factores de riesgo incluyen la
prematuridad extrema y el bajo peso al nacer, la historia familiar de
afecciones oculares que causan ceguera (cataratas infantiles, retinoblastoma,
glaucoma infantil o distrofia hereditaria de la cornea) y las infecciones
intrauterinas maternas (Tabla 6, pagina 30).

= El examen de los ojos durante el control de rutina de la salud puede dar
como resultado hallazgos que aumenten la preocupacion acerca de una
posible discapacidad visual. En algunos casos, las afecciones tales como las
cataratas congénitas o el glaucoma congénito estan presentes en el momento
del nacimiento y puede ser reconocidas.

= La preocupacion de los padres por la vision de los nifios puede ayudar a
identificar los factores de riesgo. Algunas veces, la sospecha no surge hasta
que el nifio presenta retrasos o trastornos en el desarrollo motriz y
cognitivo. Algunas discapacidades visuales no se descubren hasta que el
nifio alcanza la edad escolar y no puede realizar las tareas en las que es
necesario discriminar detalles finos.

Se han implementado algunos programas de pruebas de deteccion de problemas
de la vision para niflos en el jardin de infantes, en un esfuerzo por identificar a
los nifios con discapacidades visuales antes de que asistan a la escuela. Estos
programas de deteccion por lo general estan disefiados para detectar la
ambliopia y sus factores de riesgo. Los nifios que no superan la prueba de
deteccion son derivados para un seguimiento oftalmico adecuado. Si bien se
comprobara que muchos de estos nifios derivados para seguir siendo evaluados
tienen vision normal en las pruebas de seguimiento, se espera que el tamizaje
auditivo dé como resultado una deteccion precoz de los nifios con
discapacidades visuales.

La medicién especifica de la agudeza visual por lo general no se realiza
rutinariamente en los nifios antes de los 3 o 4 afios salvo que exista algun tipo de
preocupacion acerca de alguna posible discapacidad visual. A los nifios menores
de 5 o 6 afios por lo general no se les puede aplicar con confiabilidad una prueba
con la tarjeta de letras de Snellen porque deben conocer el alfabeto. Por lo
general con nifios menores de 5 afios se utilizan otras versiones de la tabla
optométrica de agudeza visual (por ejemplo con imagenes o solo con la letra E
con diferentes orientaciones). A los bebés se les hacen pruebas con técnicas de
mirada preferencial (ver pagina 42). Algunas veces, también se utilizan
procedimientos electrofisiologicos, principalmente procedimientos evocados
visuales (ver pagina 44).
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Cuando se sospecha la existencia de alguna discapacidad visual, a menudo es
necesario realizar una serie de pruebas para determinar la naturaleza de la
discapacidad e intentar identificar la causa o diagndstico especificos. Las
pruebas especificas dependen de la edad del nifio asi como de la afeccion ocular
sospechada.

¢ CUALES SON LAS INTERVENCIONES COMUNES PARA NINOS
CON DISCAPACIDADES VISUALES?

En el caso de los bebés y niflos pequefios con discapacidad visual, por lo
general, entre las intervenciones se incluyen los siguientes métodos:

= Corregir la vision del nifio en la medida de lo posible

= Evitar o reducir los problemas de desarrollo que tipicamente se dan en niflos
con vision limitada

= Brindar educacion y respaldo a la familia

En algunos nifios, la vision puede mejorarse o corregirse con la indicacion de
lentes correctores (anteojos) o algin otro tipo de aparato asistido para mejorar la
vision. La intervencion especifica utilizada para corregir la discapacidad visual
dependera de la naturaleza y gravedad de la afeccion. Por ejemplo, las cataratas
pequeiias pueden tratarse con un parche en el 0ojo con mejor vision para evitar la
ambliopia, mientras que las cataratas densas pueden requerir cirugia.

Tratamiento de cuestiones del desarrollo

En el caso de los nifios cuya vision no pueda corregirse totalmente con anteojos,
cirugia u otras terapias médicas, sera necesario recurrir a otras intervenciones
para tratar los problemas de desarrollo que generalmente se dan en nifios
pequetios con discapacidades de la vision. Por ejemplo, el desarrollo motriz y la
exploracion segura del entorno son a menudo un problema importante para los
nifios con discapacidad visual. Por lo tanto, las intervenciones suelen enfocarse
en la orientacion y la movilidad, y en métodos para alentar la interaccion del
nifio con el entorno a través de la vision que tenga (vision residual) o de los
otros sentidos.

El proceso de intervencion comienza con la evaluacion de las necesidades del
nifio y de la familia. El proceso de evaluacion determina las intervenciones y
establece informacion de base. Los componentes del proceso de evaluacion por
lo general incluyen:
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=  Evaluacion funcional de la vision para determinar el modo en que el niflo
utiliza la vision

= Evaluacion del impacto de la discapacidad visual en el desarrollo

= Evaluacion de las necesidades de orientacion y movilidad del nifio

=  Evaluacion de la salud para determinar si el nifio tiene alguna afeccion de la
salud o el desarrollo asociada, incluida la pérdida auditiva

= Evaluacion de los medios de aprendizaje para documentar de qué manera el
nifio utiliza los sentidos para reunir informacion, comprenderla y aprender

=  Evaluacion de las fortalezas y necesidades familiares

La evaluacién funcional de la visiéon no es una medicion de la agudeza visual o
de la refraccion sino mas bien del modo en que el nifio utiliza la vision para
interactuar y funcionar con los objetos y personas. Las evaluaciones funcionales
de la vision por lo general se realizan antes de la evaluacion del desarrollo, de
modo que las pruebas y materiales de prueba puedan modificarse, en caso de ser
necesario, para que se adapten a la discapacidad visual del nifio.

Las cuestiones del desarrollo pueden ser compuestas si la discapacidad visual
esta asociada a otra discapacidad del desarrollo. Esta es una consideracion
importante porque la discapacidad visual es algo relativamente comun en los
niflos con otras discapacidades.

Mas alla de las intervenciones, la participacion de los padres es un componente
importante en el estimulo de las capacidades de desarrollo del nifio.

¢ QUIENES SON LOS PROFESIONALES DE ATENCION DE LA
VISTA?

Entre los profesionales encargados de la atencion de la vista que pueden estar
involucrados en la evaluacion o tratamiento de nifios con discapacidades
visuales se incluyen:

= Los oftalmologos son doctores en medicina (MD) especializados en
problemas oculares. Diagnostican y tratan las afecciones de los ojos,
realizan pruebas de agudeza visual, campo visual y otros aspectos del
estado de la vista, recetan anteojos, ayudas para la vision disminuida y
medicamentos, y realizan cirugias. Los oftalmélogos pediatricos se
especializan en los problemas de los ojos y de la vision de los nifios.

= Los optometristas son doctores especializados en optometria (OD) Los
optometristas diagnostican las afecciones de los ojos, realizan pruebas de
agudeza visual, campo visual y otros aspectos del estado de la vista, recetan
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anteojos y ayudas para la vision disminuida y pueden recetar medicamentos
de uso topico (es decir medicamentos que se aplican directamente sobre los
ojos, tales como gotas o ungiientos Opticos) para tratar las afecciones de los
ojo (las limitaciones en la terapia varian segun cada estado). Los
optometristas no realizan cirugias. Los optometristas pediatricos se
especializan en los problemas de los ojos y de la vision de los nifios. Los
optometristas de vision disminuida se especializan en la rehabilitacion
relacionada con las discapacidades visuales.

= Los 6pticos hacen anteojos segtin las indicaciones del oftalmoélogo o del
optometrista. Los Opticos no son médicos ni revisan los o0jos.

= Los ortoptistas estan especialmente entrenados para medir el desequilibrio
del musculo del ojo y dar opciones de tratamiento especial a pacientes con
estrabismo y ambliopia. Los ortoptistas por lo general trabajan bajo la
supervision de un médico.

= Los ocularistas fabrican ojos artificiales.

= Los especialistas en orientacion y movilidad (especialistas en O&M) se
especializan en la instruccion de habilidades seguras y eficaces de
desplazamiento independiente a personas con discapacidad visual. Evaluan
la capacidad del nifio de utilizar su vision residual, o las técnicas no visuales
compensatorias, para determinar su ubicacion en el espacio, planificar cémo
llegaran a algin lugar y se moveran de modo seguro en el entorno. Los
especialistas en O&M brindan instruccion directa de habilidades
relacionadas con el desplazamiento. Los bastones blancos largos que
utilizan las personas con discapacidad visual son recomendados por los
especialistas en O&M.

= Loseducadores de personas con discapacidad visual (TVI, por sus siglas
en inglés) trabajan con nifios con discapacidades visuales y sus familias en
habilidades preacadémicas y académicas. Evaluan la necesidad del nifio de
contar con materiales de lectura adaptativos, brindan respaldo e instruccion
en entornos pre-educativos y educativos, y asisten a la familia en temas
relacionados con la escuela. Un TVI esta especialmente capacitado para
ensefiar Braille.

= Los especialistas en rehabilitacion (RT, por sus siglas en inglés) son
educadores que se especializan en ensefiar habilidades adaptadas para la
vida cotidiana. Evaltian la capacidad del nifio de funcionar en las
actividades diarias tal como vestirse, comer, realizar su higiene personal y
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organizarse, y brindan instruccion directa de las técnicas adaptadas. A
menudo trabajan en conjunto con un terapista ocupacional.

Otros profesionales tales como los terapistas ocupacionales y fisicos, los
patdlogos del lenguaje y el habla, etc., también pueden participar en el proceso
de evaluacion e intervencion segin las fortalezas y necesidades de cada nifio y
familia.
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IDENTIFICACION Y EVALUACION

En esta norma, un método de evaluacion de la vision se define ampliamente
como toda prueba de evaluacion, medicion o procedimiento que pueda utilizarse
para identificar o evaluar a bebés y nifios pequefios con discapacidad visual. La
discapacidad visual es la pérdida de algtn aspecto de la vision (percepcion de la
forma, color o luz) que reduce la capacidad de ver del nifio. La gravedad de las
discapacidades visuales varia desde la pérdida leve de la vision hasta la ausencia
total de percepcion de la luz. Una discapacidad visual grave puede ser facil de
detectar, pero muchas discapacidades visuales no son obvias.

Los métodos de evaluacion incluyen pruebas normalizadas y no normalizadas (a
menudo basadas en la historia, observaciones directas o hallazgos fisicos) y en
el uso de tecnologia sofisticada tal como los PhotoScreeners y las pruebas de
imagenes. La pruebas de deteccion de vision, tal como se aplican en general a la
mayoria de los bebés y nifios pequefios, pueden resultar eficaces para identificar
muchos problemas de los ojos y la vision, pero no existe un método que
identifique con exactitud a todos los nifios pequefios con discapacidad visual.

Debido a la importante funcion que tiene la vision en el desarrollo temprano del
nifio, es fundamental identificar a los nifios en riesgo de padecer una
discapacidad visual lo antes posible. Algunas discapacidades visuales pueden
corregirse facilmente con anteojos, cirugia u otro tipo de intervencion médica,
pero otras discapacidades no.

El reconocimiento precoz de los problemas de la vista y la atencion temprana
acorde pueden ayudar a maximizar el desarrollo general del nifio y pueden
promover mejores resultados funcionales a largo plazo, tanto para el nifio como
para la familia.

METODO GENERAL

Identificacion inicial de cuestiones relacionadas con una posible discapacidad
visual

Es importante para los profesionales y para los padres darse cuenta de que
existen diferentes maneras de identificar a un nifio con discapacidad visual. Ellas
pueden ser:

= Identificacion de factores de riesgo (por ejemplo, prematuridad o problemas
perinatales)
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= Preocupacion de uno de los padres acerca de la vision del nifio o de algiun
otro aspecto del desarrollo del nifio

=  Preocupacion de una persona a cargo de la atencion de la salud u otro
profesional por la vision del nifio

La preocupacion de los padres a menudo puede ser un indicador confiable de la
existencia de un problema de la vision. Por lo tanto, se recomienda a los
profesionales de la atencidn de la salud preguntar a los padres acerca de la vision
del nifio durante el examen de rutina del nifio (Tabla 7B, pagina 32) Algunos
ejemplos de preguntas son:

= ;Usted cree que el nifio ve normalmente?
= ;Ha sentido alguna inquietud por la vista del nifio?
= ;Elnifio tiende a cerrar un ojo ante la luz del sol?

= ;El nifio tiene tendencia a sostener repetidamente su cabeza en la misma
posicion?

= ;El nifio tiende a oponerse a que se le cubra un 0jo?

Consideraciones generales para el proceso de evaluacion

Cuando se evalla a nifios pequefios, es importante entender al nifio en su
totalidad y considerar todos los factores que puedan afectar el desempeiio del
nifio durante el proceso de evaluacion. Estos factores pueden incluir los horarios
del nifio, su estado de salud general, el entorno y el estado de animo y
temperamento del nifio (fatiga, enfermedad, timidez, excitacion) al momento de
la evaluacion.

Se recomienda que el entorno en el cual se realiza la evaluacion sea adecuado
para la etapa de desarrollo del nifio y comodo, tanto para él como para sus
padres. También se recomienda que los materiales y estrategias de evaluacion
sean adecuados desde el punto de vista del desarrollo.

Los bebés con discapacidad visual a menudo presentan retrasos en otras areas
del desarrollo que deben ser identificados y tratados con intervenciones
especificas. Ademas, algunos problemas de la vision estan asociados con otras
afecciones, tal como la paralisis cerebral o el sindrome de Down. Por lo tanto,
puede haber muchos profesionales involucrados en un proceso de evaluacion e
intervencion.
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Consideraciones para los profesionales

Es importante que los profesionales de atencion de la salud entiendan el
desarrollo visual tipico de un nifio pequefio para:

=  Facilitar el reconocimiento de potenciales problemas de la vision
=  Hacer observaciones acordes acerca del desarrollo del nifio

= Iniciar métodos apropiados de supervision continua (vigilancia del
desarrollo)

=  Brindar informacion exacta a los padres y familias
=  Ayudar a realizar las referencias adecuadas
=  Facilitar las estrategias de intervencion acordes

Con el fin de garantizar la calidad y la coherencia, se recomienda que los
profesionales que evaltan a nifios pequefios con discapacidad visual:

= Tengan experiencia y conocimiento de su especialidad y de la evaluacion de
nifios con discapacidad visual

=  Utilicen instrumentos de evaluacion disefiados para su uso con nifios con
discapacidad visual asi como informacion sobre observacion

=  Utilicen procedimientos que otros profesionales puedan repetir

Supervision constante y reevaluacion periddica

Es importante que la evaluacion no sea considerada como un hecho tnico.
Después de la evaluacion inicial, resultan importantes la supervision y la
reevaluacion periddica del progreso del nifio a lo largo del tiempo.

IDENTIFICACION DE NINOS PEQUENOS CON DISCAPACIDADES
VISUALES

Factores de riesgo, indicios clinicos y vigilancia general de la discapacidad
visual

Segun se utiliza en esta norma, un factor de riesgo es un indicador que aumenta la
posibilidad de que un nifio padezca o desarrolle una discapacidad visual (Tabla 6,
pagina 30). Un indicio clinico constituye una posible sefial 0 un sintoma temprano
de discapacidad visual (Tabla 7A, 7B, 7C; paginas 31, 32, 33).
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La presencia o ausencia de factores de riesgo o indicios clinicos no es en si
misma suficiente para establecer que existe la discapacidad visual. Los factores
de riesgo y los indicios clinicos a menudo se ven en nifios que no tienen una
discapacidad visual. Si un nifio presenta un factor de riesgo o un indicio clinico
de una posible discapacidad visual, esto simplemente indica que puede ser
necesaria otra evaluacion. Algunos nifios con discapacidad visual no tienen
ningun factor de riesgo o indicios clinicos obvios.

Vigilancia general de la discapacidad visual

El término vigilancia se utiliza para describir el proceso flexible y continuo en el
cual un profesional capacitado supervisa el estado de salud y desarrollo del nifio,
generalmente durante la prestacion de servicios rutinarios de atencion de la
salud. La vigilancia del desarrollo incluye preguntas a los padres sobre sus
inquietudes y atenderlas, obtener los antecedentes de salud y desarrollo
pertinentes, observar al nifio y compartir las opiniones e inquietudes con otros
profesionales relevantes.

La vigilancia de los problemas de la visidén en bebés y nifios pequeiios por lo
general incluye una inspeccion de los ojos, pruebas de movilidad ocular
(movimiento) y desequilibrio de los musculos del ojo, examen oftalmoscopico y
pruebas de agudeza visual segtin corresponda para la edad del nifio. La
vigilancia de los nifios en edad preescolar también puede incluir una evaluacion
de la estéreo agudeza y vision del color.

Politica de intervencién temprana « La supervision y la vigilancia del
desarrollo para nifios en riesgo de tener problemas de la vision por lo general se realiza
dentro del contexto del programa de atencién de la salud del nifio). Para ser elegible
para el Programa de Intervencion Temprana, el nifio debe tener un retraso del desarrollo
que cumpla con la definicién del estado de retraso del desarrollo o una afeccion
diagnosticada con alta probabilidad de originar un retraso del desarrollo (ver Apéndice
B).
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Tabla 6: Factores de riesgo de la discapacidad visual en nifios pequefios

Entre los factores de riesgo de la discapacidad visual en nifios pequefios se
incluyen:

Antecedentes prenatales y del nacimiento
= Sindrome de alcoholismo fetal

= Sufrimiento fetal o traumatismo/hipoxia en el nacimiento (en especial si hay asfixia
en el nacimiento)

= Hemorragia intracraneal

= Exposicion intrauterina a toxinas

Infeccidn intrauterina

Prematuridad, en particular bebés de muy bajo peso al nacer (bebés de menos de
2000 gr.)

= Bebés de muy bajo peso al nacer (menos de 1500 gr, baja calificacion en el test de
Apgar (5 o menos en 5 minutos) y lesion cerebral advertida en imagenes
(Pinto.Martin)

Afecciones congénitas

= Albinismo

= Paralisis cerebral

= Anomalias cromosomicas, tal como el sindrome de Down
Otras

Enfermedad aguda tal como la meningitis o la encefalitis

Maltrato infantil (en particular traumatismos de craneo como el sindrome del bebé
sacudido)

Historia familiar de afecciones que causan ceguera o discapacidad visual grave (por
ejemplo cataratas congénitas, retinoblastoma y ciertas enfermedades metabolicas y
genéticas)

Retraso general en el desarrollo o retraso mental

= Traumatismos craneales

Hidrocefalia

Enfermedad infecciosa (por ejemplo toxomplasmosis, citomegalovirus, herpes
simple)

= [eucomalacia periventricular (PVL, por sus siglas en inglés)

Adaptado de: Jaafar 1996, Menacker 1993
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Tabla 7A: Indicios clinicos de posible discapacidad visual: hallazgos

de examenes fisicos

Hallazgos de exdmenes fisicos

Postura anormal de la cabeza

Caracteristicas craneofaciales anormales (por ejemplo microcefalia, ptosis)
Respuesta anormal de la pupila

o Reflejo rojo anormal

o Prueba de Bruckner asimétrica

e Respuesta pupilar aferente

Ausencia o anomalia en el nistagmo optocinético (OKN, por sus siglas en inglés)
después de los 6 meses de edad

Coloboma

Opacidad de la cornea o cataratas congénitas

Reflejo luminoso corneal asimétrico

Observacion directa de desvio de un ojo

Fijacion/seguimiento visual retrasado, ausente o anormal

e Ausencia de fijacion alguna en el nacimiento

e No ha desarrollado buena fijacion (movimiento sacadico) a las 6-9 semanas
e No ha desarrollado buen seguimiento a los 2-3 meses

Anomalias del iris

o Albinismo (hallazgos tipicos del albinismo como la transiluminacion)
o Aniridia (ausencia de iris)

Nistagmo (otro que no sea el nistagmo reflejo tal como el OKN)
Estrabismo

Adaptado de: Katsumi 1998
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Tabla 7B: Indicios clinicos de posible discapacidad visual:
comportamientos visuales

Comportamientos visuales

La informacion acerca de los comportamientos visuales que pueden indicar un
posible problema de la vision puede obtenerse a partir de la observacion del nifio, de
la manifestacion de preocupacion de los padres acerca de la vision del niflo o de
informacion provista por los padres en respuesta a preguntas especificas. Entre los
ejemplos de indicios clinicos de un posible problema de la vision se incluyen:

= Fotofobia (evitar la luz brillante/bizquera ante luz brillante/preferencia por
luz tenue)

= Mira fijamente las luces brillantes

= Cierra un ojo

= Movimientos oculares no dirigidos o "errantes"

= No parece responder al rostro de los padres

= No parece imitar la expresion facial de los padres

= No parece seguir el movimiento de los objetos o las personas
= No alcanza el biberén cuando se le ofrece en silencio

= No parece demostrar interés por juguetes/objetos a su alcance
= No parece demostrar interés visual por la television

= No parece demostrar interés por los libros

= Parece tener un interés limitado en diferentes tipos de juguetes
= No parece reconocer los colores ni las formas

= Choca contra los objetos

= Comportamientos visuales autoestimulantes (por ejemplo frotarse o presionarse los
0jos o golpearse los ojos con la punta de los dedos)

Adaptado de: Katsumi 1998
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Tabla7C: Indicios clinicos de posible discapacidad visual. Hitos del
desarrollo visual

Los rangos de edad para los hitos del desarrollo visual son aproximados y variaran
segun cada nifio. Debido a que muchos de los hitos visuales dependen de otras areas
del desarrollo (tal como el desarrollo de las habilidades cognitivas y motoras), un
retraso en el logro de un hito del desarrollo visual o la imposibilidad de lograrlo
pueden ser una indicacién de un problema de la visién o pueden ser una indicacion de
algun otro tipo de retraso del desarrollo.

La imposibilidad de lograr los siguientes hitos puede ser una indicacion de un
problema de la vision.

A las 6 semanas:

= Mira fijamente lo que lo rodea cuando esta despierto

= Sostiene momentaneamente la mirada sobre la luz brillante o un objeto brillante
= Parpadea ante el flash de la camara

= Los ojos y la cabeza se mueven de manera conjunta

A las 24 semanas:

= Los ojos comienzan a moverse con mayor amplitud y menor movimiento de la
cabeza

= Los ojos comienzan a seguir objetos o personas (8 a 12 semanas)

= Mira la cara de sus padres cuando se le habla (10 a 12 semanas)

= Comienza a mirarse las manos (12 a 16 semanas)

= Los 0jos se mueven en una inspeccion activa del entorno (18 a 20 semanas)

= Mira sus manos, los alimentos, el biberén cuando esta sentado (18 a 24 semanas)
= Comienza a buscar y mirar objetos mas distantes (20 a 28 semanas)

A las 48 semanas:

= Puede girar los ojos hacia adentro cuando inspecciona sus manos o juguetes (28 a 32
semanas)

Los ojos tienen mas movilidad y se mueven con poco movimiento de la cabeza (30
a 36 semanas)

= Mira las actividades en el entorno durante periodos mas prolongados (30 a 36
semanas)

Presta atencion visual a los juguetes caidos (32 a 38 semanas)

Inspecciona visualmente los objetos mientras los sostiene (38 a 40 semanas)

= Gatea a buscar su juguete favorito cuando lo ve (40 a 44 semanas)

= Recorre el cuarto con su mirada para ver qué esta sucediendo (44 a 48 semanas)
= Creciente inspeccion visual de objetos y personas (46 a 52 semanas)

A los 18 meses:
= Utiliza ambas manos y gobierna visualmente la actividad de las manos (12 a 14
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Tabla7C: Indicios clinicos de posible discapacidad visual. Hitos del
desarrollo visual

meses)
= Esta visualmente interesado en imagenes sencillas (14 a 16 semanas)

= A menudo sostiene objetos muy cerca de los ojos para inspeccionarlos (14 a 18
meses)

= Sefiala objetos o personas y utiliza la palabra "mira" o "ves" (14 a 18 meses)

= Busca e identifica imagenes en libros (16 a 18 meses)

A los 36 meses:

= Sonrie, su cara se anima cuando ve sus objetos o personas favoritas ( 20 a 24 meses)
= Le gusta mirar los movimientos de ruedas, el batidor de huevos, etc. (24 a 28 meses)
= Mira su propia mano mientras garabatea (26 a 30 meses)

= Explora visualmente y gobierna su desplazamiento caminando y trepando (30 a 36
meses)

= Mira e imita a otros nifos (30 a 36 meses)
= Comienza a permanecer coloreando un papel (34 a 38 meses)

"Lee" imagenes en los libros (34 y 38 meses)

Adaptado de: A Reference Guide for Preschool Children’s Vision Development (Guia de
referencia para el desarrollo visual de nifios de nivel pre-escolar) 1995 (Contintia de pagina
anterior)

Consideraciones para nifios pequefios con factores de riesgo especificos de
discapacidad visual

Bebés prematuros con bajo peso al nacer

Uno de los factores de riesgo de la discapacidad visual identificados comunmente
es la prematuridad. En los bebés con muy bajo peso al nacer (menos de 1500 gr),
es importante buscar lesiones cerebrales mediante técnicas de neuroiméagenes tal
como la MRI y la ecografia craneal (ver pagina 44). Se recomienda que los bebés
de bajo peso al nacer con lesiones cerebrales documentadas (confirmadas por
neuroimagenes durante el periodo de recién nacido) necesitan mas vigilancia con
respecto a las discapacidades visuales y otro problemas del desarrollo al menos
hasta los 2 afios.
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Retinopatia del prematuro (ROP)

Uno de los riesgos especificos de discapacidad visual en nifios prematuros es la
retinopatia del prematuro (ROP). Los bebés prematuros presentan alto riesgo de
padecer problemas de la vision porque los vasos sanguineos de la retina no
alcanzan su madurez hasta el noveno mes de gestacion. Por lo tanto, los vasos
sanguineos de la retina del prematuro no se han desarrollado por completo. Es
importante supervisar a los nifios con ROP porque corren un riesgo mayor de
padecer una discapacidad visual. Cuanto mas grave sea la ROP, mas
probabilidad habra de una discapacidad visual relacionada. A pesar de que los
bebés prematuros corren riesgo de padecer una ROP y discapacidad visual
permanente, los resultados visuales de estos nifios han mejorado en los tltimos
aflos gracias nuevos métodos para identificar y tratar el ROP.

Impedimento visual cortical

Otra causa comun de discapacidad visual en los nifios pequefios es el dafio de la
corteza visual en el cerebro o en las vias visuales. El impedimento visual cortical
(CVI, por sus siglas en inglés) esta causado por la falta de oxigeno al nacer
(anoxia), lesiones en la cabeza, infecciones del sistema nervioso central (por
ejemplo encefalitis y meningitis) o malformaciones genéticas.

El impedimento visual cortical a menudo se asocia a trastornos generalizados
del desarrollo tales como la paralisis cerebral o la epilepsia, y los nifios con CVI
por lo general tienen multiples discapacidades.

Leucomalacia periventricular (PVL, por sus siglas en inglés)

Es importante controlar de cerca a los bebés nacidos antes de término con PVL
ya que tienen una alta probabilidad de padecer alguna discapacidad visual u
otros problemas del desarrollo.

Es importante reconocer que existe una diferencia entre PVL moderada y grave,
y que la gravedad de la PVL esta relacionada con la gravedad de la discapacidad
visual. Si un nifio tiene PVL detectada mediante MRI (ver pagina 44) pero no
presenta anomalias en la corteza visual, se anticipa un mejor resultado. Cuando
se atiende a nifios con una discapacidad visual relacionada con la PVL, es
importante tener en cuenta que tanto la discapacidad visual como la PVL pueden
afectar el desarrollo de las habilidades motoras.

Lesion cerebral perinatal

Es importante reconocer que incluso si el nifio presenta una lesion cerebral en
las neuroimagenes al nacer, una gran parte se resolvera con el tiempo sin causar
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ninguna discapacidad visual significativa. Al momento de nacer, por lo general
no es posible predecir cuales son los nifios con lesiones cerebrales perinatales
que tendran discapacidad visual. Sin embargo, entre los nifios con mayor riego
de tener discapacidad visual estan aquellos que tuvieron evidencia de lesion
cerebral por neuroimagenes y que luego desarrollaron una paralisis cerebral o
una lesion en los ganglios basales.

Ausencia o asimetria de nistagmo optocinético (OKN, por sus siglas en inglés)

Es importante reconocer que la ausencia o la asimetria de OKN en un nifio
después de los 6 meses son un indicio clinico de vision deficiente y posibles
problemas de neurodesarrollo, y son motivo de referencia a un profesional de la
vista para otra evaluacion.

Tabla 8: Vigilancia general de la vision: El examen fisico

Componentes del examen del ojo que puede realizar el personal de atencion primaria como parte

de los examenes de rutina de atencion de la salud:

= Fijacion y seguimiento: la fijacion y el seguimiento implican seguir visualmente un objeto en
movimiento, tal como un juguete de colores brillantes o la cara de una persona, lentamente de
derecha a izquierda y observar si los ojos del nifio giran hacia el objeto y siguen su
movimiento. Esta es una de las pruebas mas sencillas para evaluar la funcion visual general.

= Prueba del reflejo rojo: El reflejo rojo es el reflejo de luz roja que se ve cuando se examina el
ojo con un oftalmoscopio. Esta prueba se utiliza para determinar si hay opacidad (nubosidad)
de la cornea, una catarata o un desprendimiento o alteracion de la retina.

= Reflejo rojo binocular: La prueba de Bruckner es una comparacion de los reflejos rojos
cuando se los mira con ambos ojos al mismo tiempo. Esta prueba se utiliza para evaluar la
simetria de la alineacion y los errores de refraccion de los ojos.

= Prueba del reflejo corneal de la luz: El reflejo corneal de la luz es un reflejo de luz desde la
cornea. Si los ojos estan alineados, el reflejo sera simétrico. Esta prueba se utiliza para
determinar si hay desalineacion ocular (estrabismo).

= Examen de las pupilas: La reaccion de las pupilas se evalua mediante la prueba de la
contraccion de la pupila cuando se la estimula directamente con luz y cuando se estimula el
otro ojo con luz (reflejo consensual de la luz) y cuando se reduce la iluminacion.

= Examen externo del ojo: el examen externo del ojo es una inspeccidn general del ojo que
incluye las orbitas, los globos, los parpados, las pestaiias, los lagrimales y la conjuntiva.
Luego se realiza una evaluacion mas detallada del segmento anterior del ojo con iluminacion
oblicua, en el que se enfocan la cornea, la camara anterior y el iris. El proposito de este
examen es buscar defectos estructurales, cuerpos extrafios, abrasiones y signos de inflamacion.
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Tabla 9: Vigilancia general de la vision: Pruebas de la vision

A continuacion se presentan otras pruebas generales de la vision y examenes de los ojos que a menudo se
incluyen como parte de la vigilancia general para detectar discapacidad visual (segin la edad del nifio).
Agudeza visual

La agudeza visual es una medida del grado de claridad con el que ve una persona a diferentes
distancias. En los nifios mayores y los adultos, por lo general se solicita a la persona que lea
letras de diversos tamafos en una tarjeta estandarizada (tarjeta de Snellen) desde una
determinada distancia para determinar su agudeza. Una agudeza visual normal (vision 20/20)
significa que una persona puede ver a 20 pies lo que el ojo normal veria a esa distancia.

La agudeza visual mejora durante los primeros afios de vida. Al nacer, la agudeza visual del
sistema visual inmaduro es inferior a 20/200, pero por lo general mejora a 20/20 dentro de los
tres primeros afios de vida. La agudeza visual en general aumenta rapidamente durante los
primeros 6 a 8 meses de vida y luego mas lentamente durante los dos afios siguientes. A los 36
meses, la agudeza visual aun se sigue desarrollando.

Los métodos para medir la agudeza visual en los bebés y nifios pequeiios dependen de la edad del

nifo y de su capacidad de cooperar.

= La prueba mas comun de la funcion visual en bebés es la evaluacion de su capacidad de fijar la
vista en un meta y seguirla. El reflejo "fijar y seguir" generalmente puede ser observado
cuando el bebé tiene aproximadamente 6 semanas.

= Los métodos comunes para medir la agudeza visual de nifios entre los dos afios y medio y los tres
afios incluye el uso de una imagen esquematica u otra tabla simplificada. La prueba de las E
volteadas 0o HOTV (por sus siglas en inglés) se utiliza a menudo en nifios de 3 a 4 afos. La tarjeta
tipo Snellen de adultos no se utiliza hasta que los niflos tienen aproximadamente 5 o 6 aflos y
conocen las letras.

= En algunos casos, la agudeza visual de los nifios preverbales se prueba con técnicas mas elaboradas tal
como la mirada preferencial, el nistagmo optocinético o los métodos electrofisiologicos.

Campo visual

El campo visual de una persona es el area dentro de la cual pueden verse los objetos cuando el
ojo esta observando un objeto fijo. Entonces, se puede trazar un mapa del campo visual para
determinar su rango y establecer si existen en ¢l puntos ciegos (escotomas). El tamafio del campo
visual se mide en grados. En el caso de los bebés y nifios pequefios, el examinador observa la
respuesta del nifio a un objeto familiar, tal como un biberén o su juguete favorito, cuando se lo
coloca en cada uno de los cuatro cuadrantes del campo visual. En niflos mayores, el examinador
pide al niflo que le diga cuando puede ver el objeto.

Movilidad ocular

La movilidad ocular es una medida del movimiento de los ojos cuando una persona sigue un objeto en
diferentes posiciones de la mirada. La evaluacion de la movilidad ocular incluye la prueba de los
movimientos de cada ojo individualmente y luego la prueba del movimiento de ambos ojos juntos cuando
siguen un objeto. La alineacion se juzga por la simetria de los reflejos de la luz de la cornea y por la
respuesta a la oclusion alternada de cada ojo. El estrabismo (desalineacion de los ejes visuales de los dos
0jos) se detecta a menudo a través de la medicion de la movilidad ocular.
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Deteccién de la ambliopia y errores de refraccion

El proposito de las pruebas de deteccion de problemas de la vision en niflos
pequefios es identificar los factores o condiciones de riesgo que podrian
ocasionar una vision deficiente en caso de no ser identificados y tratados. La
deteccion puede ser disefiada para probar de manera amplia a grupos de nifios
definidos, tal como nifios en edad preescolar, para una condicion en particular, o
puede utilizarse mas selectivamente para hacer pruebas de deteccion en nifios en
los que ya se ha identificado un nivel intenso de preocupacion por la
discapacidad visual. La deteccion no especifica de los problemas de la vista por
lo general ocurre durante las visitas de atencion de la salud de rutina, como parte
de la vigilancia general de problemas de la vista (pagina 29).

Entre las afecciones que pueden causar vision deficiente se incluyen:
= Opacidades de las lentes (cataratas)

= Deficiencia significativa en la agudeza visual (debido a un error de
refraccion importante)

= Diferencia significativa en el error de refraccion entre los ojos
= Diferencia significativa en la agudeza visual entre los ojos (ambliopia)

=  Desalineacion de los ojos/desvio de un ojo (estrabismo)

Deteccion de la ambliopia

La ambliopia funcional es una reduccion inexplicada de la claridad de la vision
que no puede corregirse ni con anteojos ni con lentes de contacto. La ambliopia
algunas veces es mal 1lamada "ojo perezoso" porque a menudo se asocia con el
estrabismo en el que los dos 0jos no estan alineados simétricamente (uno de los
0jos parece ser "perezoso"). Los nifios con estrabismo a menudo desarrollan
ambliopia en el ojo afectado.

En el caso de la ambliopia funcional, no hay lesion organica visible o base
patoldgica para la pérdida de la vision. La ambliopia ocurre en la nifiez
temprana, por lo general a los tres afios. Por lo general, la ambliopia se presenta
solo en un ojo y los nifios pequefios tienden a ser capaces de compensarla. Por
este motivo, la ambliopia rara vez resulta obvia.

Seglin algunas estimaciones, la ambliopia afecta a mas del 2% de la poblacion
general. La ambliopia sin tratar puede dar como resultado la pérdida grave de la
vision del ojo afectado. Sin embargo, cuando se la detecta precozmente, la
ambliopia por lo general puede tratarse con eficacia. La ambliopia resulta mas
tratable cuando se la identifica y trata antes de que el sistema visual haya

38 | NYSDOH Guia rapida de consulta: Discapacidad visual



CAPITULO Il EVALUACION

madurado. A pesar de que por lo general se considera que la madurez visual
ocurre aproximadamente a los 7 afios, ain puede haber algo de plasticidad en el
sistema visual bien pasada la nifiez.

La ambliopia es una afeccion de la vista corregible y los retrasos de desarrollo
por lo general no estan asociados a la ambliopia en la nifiez temprana. Por lo
tanto, los nifios pequeflos con ambliopia, en general, no resultan elegibles para el
Programa de intervencion temprana. De todos modos, es importante identificar y
dar el tratamiento adecuado a los nifios con problemas corregibles de la vision
para evitar el futuro deterioro de la vista.

Uso de la fototecnologia para detectar ambliopia y errores de refraccion.

Los "Photoscreeners" (algunas veces llamados fotorrefractores) son camaras
especiales que toman una fotografia del ojo en un momento unico en el tiempo.
De esta fotografia puede obtenerse informacion acerca de errores de refraccion
(miopia o hipermetropia), diferencia en el foco, alineacion, bizquera y cataratas.
Debido a que el procedimiento de la fotografia no es invasivo, solo requiere que
el niflo se concentre brevemente para la fotografia y puede ser tomada por
técnicos, los "photoscreeners" son herramientas posibles para detectar
alteraciones ambliogénicas en nifios pequefios.

Otro tipo de aparato, el autorrefractor, proporciona una medicién mas directa del
nivel de refraccion del ojo. Es similar a la retinoscopia, en la cual la luz se ajusta
hasta que se obtiene el foco. Este tipo de aparato por lo general no se utiliza para
hacer deteccion sino que participa en la evaluacion realizada por un profesional
de la atencion del ojo.

Consideraciones para el uso de la fototecnologia

Por lo general los fotorrefractores son mas dificiles de usar con nifios menores
de 36 meses porque el nifio debe ser capaz de mantenerse quieto en una posicion
y fijar la vista en un objeto mientras se toma la fotografia. Se recomienda no
utilizar "photoscreeners" para la deteccion amplia en nifios pequefios
(nacimiento a los 3 afios), porque es un método relativamente costoso y no ha
demostrado que identifica de modo confiable a los nifios que requieren otras
evaluaciones.

Es importante reconocer que los autorrefractores, si bien no son ttiles para la
deteccion general de errores de refraccion en nifios pequeiios (nacimiento a los 3
afios), pueden ser un método confiable para detectar el astigmatismo (un tipo de
error de refraccion).
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Consideraciones importantes para los programas de deteccion

Entre las consideraciones importantes al momento de disefiar un programa de
deteccion o de seleccionar un instrumento de deteccion se incluyen:

=  Eficacia en la correcta identificacion de la afeccion
(sensibilidad/especificidad)

= Riesgo de dafio o efectos secundarios

=  Facilidad de aplicacion

= Reproducibilidad y confiabilidad entre calificadores
=  Requerimientos de entrenamiento

= Disponibilidad

= Aceptabilidad

= Rentabilidad

EVALUCION DEL ESTADO DE LA VISTA

Examen oftalmoldgico

El examen oftalmologico sirve para hacer evaluaciones adicionales a un nifio
cuando existe la posibilidad de una discapacidad visual debido a los factores de
riesgo e indicios clinicos, la inquietud de padres o profesionales o resultados
positivos de pruebas de deteccion.

Entre los usos de la evaluacion oftalmologica se incluyen:
= Determinar si hay una discapacidad visual

=  Establecer un diagnoéstico especifico y evaluar la gravedad y atributos
especificos de la discapacidad visual

=  Determinar si esta indicada la intervencion y ayudar a planificar las
estrategias de intervencion

Politica de intervencién temprana < Un examen oftalmoldgico debe
estar incluido en una evaluacion multidisciplinaria de intervencién temprana si se
sospecha que el nifio padece una discapacidad visual.
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Tabla 10: Examen oftalmoldgico: Componentes del examen basico

Examen del interior del ojo

Un examen oftalmologico implica dilatar la pupila y utilizar un instrumento
magnificador llamado oftalmoscopio para ver el interior de cada ojo.

Biomicroscopia (examen con ldmpara de hendidura)

La biomicroscopia proporciona una vision ampliamente magnificada de las diversas
estructuras del ojo. Este procedimiento se utiliza para identificar y localizar lesiones,
evaluar traumatismos, examinar inflamaciones del iris y diagnosticar enfermedades
metabolicas.

Refraccién

La refraccion es el enfoque optico del ojo. El estado de refraccion del ojo y la cantidad
de correccion necesaria pueden medirse mediante una retinoscopia, que es una técnica
objetiva que involucra la proyeccion de luz en el ojo y la medicion de los rayos de luz

reflejados. Debido a que no requiere juicios subjetivos, la retinoscopia puede utilizarse
en nifios de cualquier edad.

Por lo general, a los nifios pequefios se les colocan gotas opticas cuando se realiza la
retinoscopia. Las gotas dilatan la pupila y evitan que se contraiga.

En los nifios pequefios, hay tres tipos de errores de refraccion:

= En la miopia, los rayos de luz ingresan al foco frente a la retina. Los objetos
distantes se ven borrosos.

= En el caso de la hipermetropia , los rayos de luz encuentran la retina antes de estar
en foco. Esta es una afeccion normal en los nifios pequefios, y la mayoria puede
compensarla hasta los niveles normales de hipermetropia.

= En el astigmatismo, la vision es borrosa o distorsionada desde toda distancia debido
a la curvatura esférica (oval en lugar de redonda) de la cérnea o de la lente. El
astigmatismo puede presentarse solo o combinado con la miopia o la hipermetropia.

Tonometria

La tonometria es un procedimiento que mide la presion intraocular. Puede realizarse
de diferentes maneras y puede ser necesario sedar al nifio. El proposito de este examen
es detectar el glaucoma, una enfermedad caracterizada por un aumento de la presion
ocular.

NYSDOH Guia rapida de consulta: Discapacidad visual | 41



CAPITULO Ill EVALUACION

Tabla11: Métodos de evaluacion de la visidn: Prueba de agudeza
visual

Técnica de la mirada preferencial

Las técnicas de la mirada preferencial se utilizan para evaluar la funcion visual en
nifios preverbales o no verbales. Se muestran al nifio unas diapositivas con una meta
visual (una imagen o un disefio) en un lugar de la pantalla y un campo gris en un lugar
diferente. El observador, sin conocer el lugar en que esta ubicada la reticula, registra el
lado de la pantalla al que mira el nifio. Las agudezas reticulares se registran en ciclos
por grado (CPD, por sus siglas en inglés) a una distancia especifica (Birch 1988).

Tarjetas de agudeza de Teller (TAC)

Una de las técnicas de mirada preferencial mas comunes es la de las Tarjetas de
agudeza de Teller. Se muestra al nifio una serie de tarjetas con alto contraste, cada una
con una imagen de una red cuadrada blanca y negra y un campo gris uniforme de
luminancia promedio equivalente. Un observador juzga si el nifio puede resolver la red
en la tarjeta registrando el comportamiento visual del nifio y todo comportamiento
adicional hacia la tarjeta. La frecuencia especial a la que el nifio puede resolver la red
se registra en ciclos por grado para distancias especificas (Hall 2000).

Pruebas de estéreo agudeza

Las pruebas de estéreo agudeza miden la vision binocular (modo en que el cerebro
utiliza la vision usando los dos ojos juntos).

Estereograma de manchas E desordenadas (RDE)

El estereograma de manchas E desordenadas se realiza utilizando placas que contienen
patrones de manchas desordenadas que se presentan al nifio a una distancia especifica.
El nifio mira o apunta a la tarjeta que tiene la figura E, visible cuando se la mira
binocularmente (con ambos 0jos) mediante unos anteojos Polaroid especiales.
Estereograma de la mosca de Titmus

El estereograma de la mosca de Titmus se realiza presentando una imagen de una gran
mosca que se ve utilizando unos anteojos binoculares especiales. Con una vision
binocular adecuada, las alas de la mosca se ven en tres dimensiones, lo que
generalmente evoca una respuesta por parte del nifo.

Técnicas de mirada preferencial

La mirada preferencial es una prueba valida para medir la agudeza visual y
detectar las deficiencias de la vision en niflos preverbales. Cuando se utilizan las
técnicas de mirada preferencial, es importante familiarizar al nifio con la prueba
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y luego asegurarse que esté respondiendo de manera adecuada antes de evaluar
la agudeza visual del nifio.

Tarjetas de agudeza de Teller (TAC, por sus siglas en inglés)

Como evaluacion gruesa de la condicion, las TAC pueden proporcionar una
evaluacion relativamente exacta de la agudeza visual en nifios preverbales de tan
solo 4 meses de edad. Sin embargo, las TAC tienden a ser mejores para
identificar a nifios con vision normal que para identificar a nifios con visién
anormal.

Las calificaciones de las TAC proporcionan informacion acerca del desempeiio
del nifio al momento de la prueba. Se recomienda que los nifios cuyos resultados
en la prueba con TAC muestren una agudeza visual baja y sin ningtin otro
hallazgo anormal en el examen oftalmico, sean sometidos a una mejor vigilancia
de la vision y a pruebas periodicas de la vista.

Si un nifio no es capaz de responder a otras pruebas, una prueba TAC
modificada en la que deba sefalar puede resultar ttil para identificar la
ambliopia y obtener una estimacion gruesa de la agudeza visual.

La interpretacion de los resultados de las TAC es mas subjetiva que la de
algunas otras pruebas porque requiere interpretar el comportamiento del nifio.
Por lo tanto, la confiabilidad entre calificadores es una cuestion a tener en cuenta
con las TAC. También es importante recordar que otras discapacidades, tal
como las motoras o cognitivas, pueden influir el desempefio del nifio y la
exactitud de los resultados.

Estereograma de manchas E desordenadas

Los nifios con una respuesta normal a la prueba de las manchas E desordenadas
tienen una mayor probabilidad de tener buena agudeza visual, buena alineacion
(sin estrabismo), vision igualmente buena en ambos ojos (sin ambliopia) y buena
capacidad para usar ambos o0jos al mismo tiempo.

La prueba de manchas E desordenadas puede utilizarse como indicador de la
condicion de la vision binocular en nifios preverbales de tan solo 6 meses. La
prueba predice relativamente bien cuando los resultados son normales. En nifios
preverbales, esta prueba puede realizarse utilizando técnicas de mirada
preferencial.

La Prueba de manchas E desordenadas puede ser 1til como prueba de
binocularidad, pero se recomienda no utilizarla como prueba unica. Algunos
nifios con vision deficiente podran pasar esta prueba.
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Meétodos de evaluacién electrofisiologica

Neuroimagenes

Algunas discapacidades de la vision que ocurren en la nifiez temprana son
resultado de una lesion o malformacion cerebral de alguna parte del cerebro y a
menudo pueden visualizarse con técnicas de neuroimagenes. Existen muchas
maneras de obtener imagenes del sistema nervioso central:

En general, los rayos X convencionales del craneo no son tiles para
detectar afecciones relacionadas con la discapacidad visual.

La ecografia puede resultar util en algunos casos para diagnosticar ciertas
afecciones que pueden estar asociadas con discapacidad visual, tal como las
lesiones cerebrales. La ecografia resulta de mayor utilidad en el periodo
neonatal ya que no es costoso, es portatil y brinda una evaluacion
instantanea.

La tomografia axial computada (CT, por sus siglas en inglés) puede
explorar un cerebro completo en unos pocos minutos. El paciente debe
permanecer acostado sin moverse durante el procedimiento, sin embargo, en
muy raras ocasiones es necesario sedarlo. Es costosa, pero mucho menos
costosa que la resonancia magnética nuclear.

La resonancia magnética nuclear (MRI, por sus siglas en inglés) es el
método disponible mas sofisticado para visualizar el sistema nervioso
central. Se visualizan bien todas las areas del cerebro y todas las lesiones. El
paciente debe permanecer sin moverse durante un largo periodo. Por lo
tanto, a menudo es necesario sedar a los nifios pequefios o a los nifios con
retrasos del desarrollo. El gasto es considerable, pero habitualmente lo
cubre el seguro cuando existen indicaciones clinicas para su uso.

Pruebas electrofisioldgicas

El electrorretinograma (ERG) es un registro de impulsos eléctricos en la
retina producidos por una estimulo visual o luminico. Algunos trastornos de
la retina dan resultados caracteristicos en un ERG.

Los potenciales evocados son respuestas en el sector receptor apropiado
del cerebro a los 6rganos sensoriales estimulantes (0jos u oidos) o nervios
periféricos. Las respuestas se traducen en forma de grafico mediante
métodos de pro mediacion computarizados.
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3
Politica de intervencidn temprana «* Las pruebas médicas no son

reembolsables segun las disposiciones del Programa de intervencién temprana del NYS,
salvo que se establezca que la prueba es necesaria para determinar la elegibilidad de
un nifio para el programa.

Potencial evocado visual (VEP, por sus siglas en inglés)

Debido a su limitada utilidad, se recomienda solicitar el VEP s6lo después de
que al nifio se le ha realizado un examen ocular y solo en el caso de nifios que
parecen tener un examen ocular normal realizado por un profesional de la
atencion de la vista.

Es importante reconocer que:

»  Los resultados del VEP en los primeros 6 meses son dificiles de interpretar
debido a los cambios madurativos que generalmente se dan en el sistema
nervioso del nifio.

=  Un VEP normal puede predecir bien un resultado neuromotor normal, pero
un resultado anormal en un VEP no significa necesariamente un pronostico
deficiente.

=  En el caso de nifios con un examen ocular normal pero que aparentemente
son ciegos o padecen una discapacidad visual grave, un VEP normal es un
indicador de probable mejora en la vision. Sin embargo, un VEP anormal
no indica necesariamente un diagnostico deficiente.

Evaluacion de la funcion visual

Una evaluacion de la funcion visual evalua el modo en que el nifio utiliza la
vision para interactuar con el entorno. Este es un componente importante para el
proceso de evaluacion de nifios pequefios con alguna discapacidad visual. Las
areas tratadas en una evaluacion de este tipo por lo general incluyen la
discriminacion Optica y Optica/perceptual, el reconocimiento y la identificacion,
la memoria visual, la percepcion espacial y la coordinacion visomotora.

La evaluacion de la funcion visual se basa en una descripcion escrita del uso de
la vision por parte del nifio mas que en una prueba estandarizada. Entre los
ejemplos de listas de verificacion y protocolos para evaluar la funcion visual se
incluyen:
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= Evaluacidn de la vision y Referencia para programa de estudios (Escuela
para ciego de Utah)

=  Proyecto de vision del modelo Peabody: Vision funcional

= Mirame: manual de recursos para el desarrollo de la vision residual en
discapacitados multiples

= Individualized Systematic Assessment of Visual Efficiency (ISAVE,
Evaluacion sistematica individualizada de la eficiencia visual) (American
Printing House for the Blind)

Es importante llevar a cabo el componente de la funcion visual antes de evaluar
otros dominios del desarrollo tal como la cognicion y el desarrollo
sensoriomotor. Esto permitira al evaluador realizar la evaluacion del desarrollo
para presentar elementos que saben que el nifio comprendera y posicionar al
nifio y los elementos de manera tal que se optimice el potencial visual del nifio.

Sin embargo, es importante considerar el nivel de desarrollo cognitivo,
comunicativo y sensoriomotor cuando se evaltia la funcion visual. Esto es
importante porque la capacidad de utilizar la vision esta relacionada con el
desarrollo cognitivo y los retrasos en otras areas del desarrollo pueden afectar la
capacidad del nifio de responder a los elementos de evaluacion. Es importante
tener en cuenta esta informacion cuando se evalua la funcion visual y cuando se
planifican estrategias de intervencion.

Tabla12: Componentes generales de una evaluacion de la funcion
visual

Una evaluacion de la funcion visual por lo general incluye la observacion cualitativa
del examinador o el informe de los padres sobre:

= Fijacion (capacidad de mantener la mirada estatica sobre un objeto)
= Cambio de miradas

= Exploracion (capacidad de recorrer un area visualmente)

Seguimiento (capacidad de mantener la mirada sobre un objeto en movimiento)

Accion de alcanzar y prensar dirigida visualmente

Movimientos oculares

Separacion del ojo y los movimientos de la cabeza

= Conciencia espacial (conciencia de la ubicacion propia con respecto a otras cosas en
el entorno)

Conciencia del campo visual (percepcion visual en todos los cuadrantes del campo
visual)
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Percepcion de la profundidad
= Observacion de detalles

Coincidencia e identificacion de objetos e imagenes (incluidas la forma, el tamafio y
el color)

Visomotora (por ejemplo juegos de manos para cruzar la media linea del cuerpo,
manipular objetos, enhebrar cuentas, etc.)

Preferencia visual

Discriminacion entre figura y fondo

Habilidades de convergencia y separacion de los ojos (capacidad de los ojos de
apuntar, moverse y trabajar como un equipo coordinado)

Politica de intervencion temprana <+ El siguiente personal calificado en
el Programa de intervencion temprana puede realizar las evaluaciones de la funcién visual:
médicos, asistentes de médicos, enfermeros, educadores de ciegos y personas con vista
parcial, especialistas certifcados en orientacion y movilidad y especialistas certificados en
visién deficiente.

EVALUACION DEL DESARROLLO

Método general para la evaluacion del desarrollo

La adquisicion de las habilidades de desarrollo en nifios pequefios con
discapacidad visual a menudo se ve retrasada y por lo general difiere en
secuencia al compararla con la de los nifios con desarrollo tipico. Una fuente
importante de informacion sensorial esta reducida o no esta disponible, lo cual
da como resultado una tendencia de los niflos con discapacidad visual a retirarse
de la interaccion con su entorno inmediato. Este tipo de interaccion es un
componente importante en el modo de aprender y crecer de los nifios pequefios.

Existe un amplio rango de habilidades visuales y perfiles de desarrollo entre los
nifios con discapacidad visual. Por ejemplo, los nifios con habilidades similares
no necesariamente tendran los mismos perfiles de desarrollo. Algunos nifios
aprenderdn a identificar imagenes e incluso letras en sus primeros tres afios.
Otros quizas deberan valerse del tacto y el sonido para aprender a lo largo de sus
vidas.
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Importancia de la evaluacion del desarrollo en nifios con discapacidad visual

Es importante que el desarrollo acorde a la edad de todos los nifios pequefios con
discapacidad visual sea supervisado y evaluado de manera constante. La
evaluacion del desarrollo incluye la evaluacion de la cognicion, la comunicacion
(incluida una prueba objetiva de audicion), el comportamiento, la interaccion
social, sensorial y las habilidades motoras, la orientacion y la movilidad y las
habilidades adaptivas y de autoayuda.

.4

Politica de intervencién temprana « La evaluacion multidisciplinaria de
nifios en el Programa de intervencion temprana debe evaluar las cinco areas del
desarrollo: cognitiva, comunicativa, fisica, socioafectiva y adaptativa). La evaluacion
multidisciplinaria se brinda sin costo alguno para los padres.

Las evaluaciones del desarrollo son importantes para los nifios con discapacidad
visual porque pueden:

= Ayudar a identificar posibles problemas del desarrollo

= Proporcionar una descripcion objetiva de las habilidades del nifio (una
evaluacion funcional)

=  Ayudar a planificar las estrategias de intervencion acordes

=  Proporcionar una base de referencia para medir el progreso y los efectos de
las intervenciones

Proceso de evaluacion del desarrollo

Se recomienda no considerar la evaluacion del desarrollo como un evento unico.
Es importante que haya una supervision continua y una reevaluacion periddica
del progreso en el desarrollo del nifio a lo largo del tiempo.

Las evaluaciones del desarrollo pueden ser realizadas por una gran variedad de
profesionales en diferentes entornos. También es importante que la evaluacion
del desarrollo incluya multiples modalidades de prueba (tal como imagenes,
objetos, sonidos, texturas, vibracién y movimiento) y métodos de evaluacion (tal
como instrumentos de evaluacion, observacion e informe de los padres).

Es importante reconocer que el orden en el que se realizan un examen ocular
amplio y una evaluacion general del desarrollo puede variar. Estos procesos de
evaluacion pueden darse en varias fases y pueden involucrar a multiples
profesionales asi como a los padres del nifio. Se recomienda que los padres o
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alguna otra persona que brinde cuidados estén presentes en la evaluacion formal
y que se incluya la informacion del informe de los padres en la evaluacion.

Pruebas de evaluacién general del desarrollo

Es importante entender que no existen evaluaciones generales del desarrollo
disefiadas especificamente para nifios con discapacidad visual. Las pruebas de
evaluacion del desarrollo (Tabla 13, pagina 50) en general no estan
normalizadas para nifios con discapacidad visual, y deben interpretarse con
cuidado. Es importante tomar nota de cualquier modificacion a la prueba e
indicar si dichas modificaciones fueron sugeridas por quienes disefiaron la
prueba.

Puede resultar 1til emplear pruebas generales de desarrollo que no sean
especificas para discapacidad visual (por ejemplo el Hawaii Early Learning
Profile, HELP) asi como pruebas desarrolladas especificamente para nifios con
discapacidad visual (por ejemplo el Proyecto Oregon para personas ciegas y con
discapacidad visual). La comparacion de los resultados de ambos tipos de
pruebas brinda una descripcion mas detallada de las capacidades del nifio.

Pruebas para la evaluacion del desarrollo: Tipos de pruebas

Prueba estandarizada

Es una prueba en la que los procedimientos para administrarla, los materiales
utilizados durante la prueba y los medios para asignar calificacion a los resultados son
coherentes.

Pruebas con referencia a normas

Es una prueba en la que se ha determinado una calificacion promedio para el
desempeifio tipico de un grupo definido (por ejemplo, nifios con discapacidad visual).
Se compara la calificacion de la persona que realiza la prueba con una calificacion
promedio del grupo normalizado.

Prueba con referencia a criterios

Es una prueba que mide si un determinado criterio o ciertas normas de
comportamiento (establecidas por el creador de la prueba) se cumplen sin referencia a
un grupo normalizado.

Evaluacién basada en planes de estudio

Es una lista de verificacion no estandarizada (algunas veces basada en hitos del
desarrollo) que determina el nivel de habilidad de un nifio en un espectro de desarrollo
sin calificacion numérica.
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Tabla 13:  Pruebas de evaluacion de desarrollo general

Pruebas estandarizadas

No disefiadas o normalizadas para personas con discapacidad visual

Escalas Bayley de desarrollo Cognitiva, motora Nacimiento - 42
infantil IT (BSID-II) y del comportamiento meses

Escalas Mullen de aprendizaje Cognitiva y motora Nacimiento - 5 afios
temprano

Inventario de evaluacion de la Auto-cuidado, movilidad 6 meses - 7 afos
discapacidad y funcion social

en pediatria (PEDI)

Algunos elementos adaptados para personas con
discapacidad visual

Inventario de desarrollo de Personal-social, 1 mes - 9 afios
Battelle (BDI) adaptativa, motora,
comunicativa y cognitiva

Pruebas normalizadas especificamente para personas con discapacidad visual

Prueba de madurez social de Social, de autoayuda, Nacimiento - 5 afos
Maxfield-Bucholz para motora fina y gruesa

nifios en edad preescolar con y adaptativa general

discapacidad visual y

ciegos

Pruebas con referencia a criterios y basadas en programas de estudio
No disefiadas para personas con discapacidad visual

Hawaii Early Learning Social, cognitiva, motora,  Nacimiento - 36
Profile (HELP, Perfil de del lenguaje y sensorial meses
aprendizaje temprano Hawaii) adaptativa

Adaptada para personas con discapacidad visual

Programas de estudio de Social, cognitiva, motora, Nacimiento - 24
Carolina para del lenguaje y sensorial meses
bebés y nifios pequeiios adaptativa

con necesidades especiales
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Tabla 13:

Pruebas de evaluacion de desarrollo general

Disefiada para personas con discapacidad visual

Pautas de desarrollo para bebés
con discapacidad visual

Esquema funcional: evaluacion
de habilidades funcionales

Proyecto Oregon para personas
ciegas y con discapacidad
visual

Parents and Visually Impaired
Infants (PAVII, Padres y bebés
con discapacidad visual)

Deteccion de orientacion y
movilidad a nivel pre-escolar

Social/emocional,
comunicativa, cognitiva,
motora fina y gruesa 'y
funcion visual

Motora fina y gruesa,
perceptiva, espacial y de
percepcion de objetos, social
y emocional, del lenguaje,
del juego y de habilidades en
la vida diaria

Cognitiva, del lenguaje,
visual, motora fina y gruesa,
de socializacion, de
habilidades compensatorias y
de autoayuda

Social, cognitiva, motora, del
lenguaje y adaptativa

Motora gruesa, imagen
corporal, conceptos
espaciales, orientacion,
movilidad

Nacimiento - 24
meses

Nacimiento - 48
meses

Nacimiento - 6
afios

Nacimiento - 24
meses

Nacimiento - 6
afios

(Ver el Anexo A para obtener informacién adicional sobre las Pruebas de evaluacion del desarrollo)

(Continua de la pagina anterior)

Componentes de la evaluacion del desarrollo

Los dos componentes importantes en la evaluacion del desarrollo de nifios con
discapacidad visual son el desarrollo general (cognitivo, comunicativo,
sensorial-motor, socio/emocional, adaptativo/de autoayuda) y el uso de la vision
o de las habilidades no visuales compensatorias (el modo en que el nifio utiliza
la vision o técnicas no visuales en el entorno natural). Resulta importante para la
evaluacion del desarrollo incluir tanto informacién descriptiva como las
calificaciones de las pruebas.

Se recomienda que la evaluacion del desarrollo de un nifio pequefio con
discapacidad visual proporcione un perfil funcional adecuado de todas las areas
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del desarrollo. Los componentes importantes de una evaluacion del desarrollo
incluyen tanto evaluaciones formales como informales de:

=  Los recursos, prioridades e inquietudes familiares
= La historia médica, incluidas las condiciones de audicion

=  Pruebas apropiadas, segiin sea necesario, de:

e Capacidad cognitiva

e Comunicacion (lenguaje receptivo y expresivo)

e Habilidades motrices, motricidad fina y gruesa

¢ Orientacion y movilidad

e Uso de la vision (funcionamiento visual)

e Habilidades no visuales compensatorias

e Capacidades de procesamiento sensorial

e Habilidades adaptativas/de autoayuda

e Funcionamiento socio/emotivo
Resulta importante que la evaluacion del desarrollo incluya la informacion de
observacion obtenida en el entorno natural del nifio (juego informal y
estructurado e interacciones padre-hijo) asi como los informes y entrevistas con

los padres para obtener inquietudes e informacion acerca del desarrollo
temprano del nifio y del nivel actual de funcionamiento.

Realizacion de la evaluacion

Cuando se realiza una evaluacion del desarrollo, es importante reconocer que
existen diferencias tanto generales como individuales entre los nifios que tienen
vision 1til y los nifios que no tienen vision util. Lo que resulta apropiado para un
nifio puede no serlo para otro.

Es importante reconocer que no hay nifios a los que no se les puedan hacer
pruebas. Sin embargo, algunas pruebas pueden no resultar adecuadas para
algunos nifos. Es importante utilizar los materiales y estrategias de prueba
adecuados para cada nifio.

Entre otros los factores a tener en cuenta para planificar el entorno de la
evaluacion se incluyen:
= Distracciones minimas

= Inclusién de una variedad de elementos de prueba, algunos provistos por los
padres
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= Realizacion de la evaluacion en un lugar que el nifio asocie con las
actividades que se estan evaluando

=  Jluminacién que pueda modificarse

=  Uso de elementos familiares y no familiares de diferentes tamafios y con
diferentes grados de dificultad

Antes de comenzar la evaluacion, es importante que el profesional a cargo de
ella obtenga informacion acerca de la afeccion de los ojos del nifio, la gravedad
de la pérdida de la vision, la cantidad de vision residual y el modo en que el nifio
utiliza la vision en entornos funcionales, incluidos la casa, los lugares familiares
fuera de la casa y los lugares no familiares. También es importante contar con
informacion acerca de cuestiones de la salud/desarrollo/entorno que pueden
afectar el desarrollo del niflo.

Participacion de los padres en la evaluacion del desarrollo

Se recomienda hacer participes a los padres o personas que cuidan al nifio en el
proceso de evaluacion para proveer informacion acerca de sus observaciones de
las habilidades del nifio y de las actividades tipicas y el nivel de asistencia
requerido.

Evaluacion de los hitos del desarrollo

Es importante evaluar el progreso del nifio en el logro de los hitos del desarrollo,
ya que esto permite a los padres, profesionales y otras personas a cargo de su
cuidado entender mejor la condicion de desarrollo del nifio. También ayuda
cuando deben tomarse las decisiones adecuadas acerca del enfoque, tiempos y
secuencia de las intervenciones. Es importante reconocer que el nifio lograra
algunos de los hitos especificos del desarrollo en momento diferentes. También
debe recordarse que la mayoria de las pruebas para la evaluacion del desarrollo
no han sido normalizadas para nifios con discapacidad visual y quizas no
reflejen con exactitud la verdadera condicion de desarrollo del nifio.

También es importante comparar la evaluacion del nifio con discapacidad visual
con la evaluacién de nifios con desarrollo tipico. Cuando se evaltan los hitos del
desarrollo, es importante reconocer que el momento en que cada nifio logra un
hito del desarrollo especifico variara.

Adaptaciones importantes para nifios con discapacidad visual

Al evaluar el desarrollo general de los nifios con discapacidad visual, resulta util
emplear la observacion del examinador acerca de la exploracion del entorno y la
reaccion a los estimulos del niflo. Para hacerlo eficazmente, es necesario
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estructurar el entorno de prueba de manera tal de alentar la exploracion activa
por parte del nifio. Esta estructuracion puede incluir:

= Descender los objetos de manera que toquen el cuerpo

=  Ajustar la iluminacién para comodidad del nifio

=  Presentar objetos en un campo visual diferente

= Reducir el desorden en el entorno

=  Aumentar el contraste entre el entorno y el objeto de la prueba
=  Presentar objetos a diferentes distancias

= Utilizar objetos con caracteristicas tales como sonido, textura y luces de
colores que resulten de mucho interés al nifio

=  Posicionar al nifio con el soporte adecuado para facilitar la actividad motora
al tiempo que se le brinda el mayor soporte fisico

= Usar materiales de alto contraste

"*""‘""6.

Politica de intervencién temprana < Segun lo dispuesto en el
programa de intervencién temprana, la evaluacién multidisciplinaria debe tener en
cuenta las caracteristicas Unicas del nifio, emplear los instrumentos y procedimientos
apropiados, incluir la opinién y comentarios clinicos informados y utilizar diversos recursos y
tipos de informacién acerca del nifio, incluidas las percepciones y comentarios de los
padres acerca del desarrollo del nifio.

Interpretacion de los resultados de la evaluacién

Cuando se interpretan los resultados de la evaluacion, es importante diferenciar
entre las calificaciones de la prueba y el comportamiento real del nifio porque en
algunos casos una calificacion estandar en la prueba puede no reflejar la
verdadera capacidad del nifio. También es importante observar el modo en que
el nifio realiza cada tarea, la calidad de su desempefio y el método utilizado. No
es suficiente saber solo lo que el nifio puede ver y hacer. Lo que el nifio no
puede hacer es también importante para desarrollar una linea de base y disefar
las intervenciones apropiadas.
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Comunicacion de los hallazgos a los padres y otros profesionales

Es importante que todos los profesionales involucrados en la evaluacion se
comuniquen entre si sus hallazgos y recomendaciones para garantizar una
evaluacion amplia. También es importante que los hallazgos de la evaluacion del
desarrollo se utilicen para desarrollar intervenciones para el nifio y la familia. La
evaluacion del desarrollo también brinda puntos de referencia objetivos para
monitorear el progreso del nifio y evaluar los resultados de las intervenciones.

Evaluacion de la cognicion

El desarrollo cognitivo depende en parte de las experiencias sensoriales
acumulativas e interrelacionadas de un nifio. Sin el uso total de la vision para
conectar la informacion sensorial, resulta mas dificil para el nifio percibir la
totalidad de un objeto o situacion que puede resultar mas aparente para lo nifios
videntes. Como resultado, el desarrollo muy temprano de las habilidades
cognitivas tiende a comenzar mas tarde en los nifios con discapacidad visual.

Cuando se los compara con nifios de desarrollo tipico que tienen pleno uso de la
vision, los nifios con discapacidad visual tienden a tener diferentes patrones de
desarrollo relacionados con:

=  Atencion y exploracion (el interés en el entorno es menor debido a la falta
de estimulo y la falta de conciencia de los objetos y sucesos)

=  Conocimiento general (los nifios con discapacidad visual pueden no
entender los objetos con los que no tienen experiencia tactil, o no tener
conciencia de ellos)

=  Permanencia de los objetos (saber que los objetos existen cuando no estan
inmediatamente disponibles)

= Constancia de los objetos (reconocer similaridades en los objetos)
= Categorizacion (identificar similaridades y diferencias en objetos y sucesos)
= Relaciones espaciales (comprender las relaciones entre los objetos)

=  Orientacion (comprender las relaciones del nifio con otras personas y
objetos en el entorno)

= Causay efecto (comprender que las acciones propias crean cambios en el
entorno)

= Imitacion (copiar acciones, en especial aquellas que no producen sonido
como las expresiones faciales)
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= Resolucion de problemas (métodos de conceptualizacion para crear cambios
especificos en el entorno)

Importancia de la evaluacion de la cognicion

Es importante evaluar la capacidad cognitiva de los nifios con discapacidad
visual porque esta afecta todas las otras areas del desarrollo, ayuda a determinar
los tipos de intervencién mas adecuados y proporciona una linea de base para
medir el progreso.

Realizacion de la evaluacion cognitiva

Cuando se evalta la funcion cognitiva de un nifio pequefio con discapacidad
visual, también es importante:

=  Presentarle elementos que requieran manipulacion solo después de que el
nifio ha tenido la oportunidad de explorar tactilmente el objeto

= Utilizar elementos con alto contraste
=  Eyvitar el "revoltijo" visual

=  Posicionar al nifio para la prueba de manera tal que la luz caiga sobre la
tarea y no sobre la cara del nifio (sin embargo, tener en cuenta el factor
resplandor)

=  Posicionar las tareas en el campo 6ptimo del nifio

=  Seleccionar tareas que utilicen materiales familiares porque los nifios con
discapacidad visual pueden no haber tenido exposicion a tantas cosas como
otros nifios

= Seleccionar las tareas que pueden adaptarse facilmente para proporcionar
informacion tactil o auditiva

Componentes de la evaluacion cognitiva

Es importante que la evaluacion de la cognicion en nifios pequefios con
discapacidad visual evalte tanto los aspectos cuantitativos como los cualitativos
del desempefio de un nifio mediante el uso de una variedad de pruebas de
evaluacion seglin estén disponibles (Tabla 13, pagina 50) y herramientas y
procedimientos de observacion acorde, y la entrevista con los padres.

Es importante recordar que el desempefio en las pruebas cognitivas puede
fluctuar en los nifios pequefios y las calificaciones a menudo no son estables. Por
lo tanto, la cognicion puede no ser medida adecuadamente en una unica sesion o
en un Unico entorno.
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Pruebas de evaluacion cognitiva

Las evaluaciones de desarrollo pueden utilizarse con nifios con discapacidad
visual para obtener una evaluacion general del desarrollo, incluida la cognicion.
Sin embargo, es importante reconocer que las calificaciones estandar derivadas
de estas pruebas no son validas porque muchas de estas pruebas requieren de la
vision.

Es importante reconocer que no hay pruebas con referencia a normas disefiadas
especificamente para medir la cognicion en nifios con discapacidad visual.

Evaluacion del desarrollo sensorial y motor

El desarrollo motor por lo general es el aspecto mas observable en el desarrollo
temprano de un niflo pequefio. Los retrasos en el desarrollo motor a menudo son
uno de los primeros indicadores de otros problemas tales como una discapacidad
visual. Loa nifios con una discapacidad visual importante pueden experimentar
retrasos muy tempranos en el desarrollo motor. Por ejemplo, un nifio con una
discapacidad visual importante puede tener un deficiente control de la postura y
musculos débiles debido a la falta de experiencias de movimiento en una serie
de posiciones. En los nifios con discapacidad menos significativa, los retrasos en
el desarrollo motor pueden resultar mas aparentes luego, como por ejemplo un
retraso en gatear o caminar.

La mayor parte del desarrollo sensorial-motor ocurre durante el primer afio de
vida. Si un bebé con una discapacidad grave de la vision no recibe estimulo
vestibular, propioceptivo y tactil, el desarrollo de las reacciones para
enderezarse y luego rotar y tener tono postural se demoraran.

Debido a la informacion sensorial visual reducida y el bajo tono postural
relacionado, los nifios con discapacidad visual puede tener retraso en las
reacciones protectoras. El bajo tono muscular también puede limitar el libre
movimiento de los brazos y piernas, que puede interferir con el desarrollo de la
extension de los brazos y piernas o el enderezamiento y giro de la cintura. Sin la
intervencion apropiada, los nifios con discapacidad visual tienden a mantener
patrones inmaduros en el andar debido al bajo tono muscular y el desarrollo
motor sensorial incompleto.

Los nifios con discapacidad visual tienden a progresar mas lentamente en sus
hitos motores en el desarrollo y demuestran variaciones caracteristicas en el
desarrollo (Tabla 15, pagina 59). Sin embargo, los bebés con discapacidad visual
por lo general tienen el mismo potencial de aprender el movimiento que los
bebés videntes. Con la correcta identificacion, evaluacion e intervencion durante

NYSDOH Guia rapida de consulta: Discapacidad visual | 57



CAPITULO Ill EVALUACION

las etapas criticas del desarrollo sensomotor, la mayoria de los nifios pueden
aprender a compensar su pérdida de vision.

Relacion entre vision y desarrollo motor

Es importante entender de qué manera la informacion visual provee el estimulo
sensorial que alienta el movimiento asi como la retroalimentacion a partir de la
cual el nifio aprende a corregir y desarrollar mas el movimiento. Debido a que la
informacion visual provee la base de actividades como leer y prensar, el ajuste
postural y el control, y gatear y caminar, es especialmente importante determinar
si los retrasos en el desarrollo motor son debidos a la discapacidad visual o a una
afeccion neuroldgica u ortopédica.

Cuando se realiza la evaluacion motora, es importante tener en cuenta la funcion
que cumple la visién en el desarrollo del control postural, los movimientos
dirigidos por un objetivo y el logro del equilibrio. También es importante
reconocer el modo en que el tacto, la audicion y otros sistemas sensoriales
pueden (o no) estar proporcionando estimulo y retroalimentacion para
compensar la falta de estimulo visual.

Tabla 14: Componentes de la evaluacion motora

Atributos motores a evaluar en todas las edades
= Reflejos, reacciones posturales, reacciones de proteccion

= Control postural
= Alineacién y simetria en la postura

= Tono muscular

Resistencia muscular

= Rango de movimiento y lasitud de las articulaciones

Respiracion (calidad y esfuerzo)

Variedad y complejidad de movimientos

Atencion visual y seguimiento

Respuesta sensorial al movimiento y al tacto

= Hitos motores

Cuando se evalaa el desarrollo motor de un nifio con discapacidad visual, es
importante considerar la gravedad de la discapacidad visual y evaluar el
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desarrollo del nifio con respecto a discapacidades visuales comparables asi como
con respecto a niflos de desarrollo tipico.

Tabla 15:  Hitos motores para nifios con discapacacidad visual grave

Rango de edad Edad mediana
(en meses) (en meses)

Hito Vidente Ciego Vidente Ciego
Se eleva con sus brazos, 0.7-5 5-10 2 9
boca abajo
Se sienta solo 4-8 5-9 5 7
momentaneamente
Gira sobre su espalda hasta 4-10 5-10 6 7
quedar boca abajo
Se sienta solo con seguridad 5-9 7-9 7 8
Se coloca en la posicion 6-11 10-16 8 11
sentado
Se pone de pie utilizando 6-12 10-15 9 13
muebles
(tira para ponerse de pie)
Da pasos 6-12 8-12 9 11
(camina tomado de las
manos)
Se para solo 9-16 9-16 11 13
Camina solo, 3 pasos 9-17 12-19 12 15
Camina solo a través del 11-14 12-21 12 19
cuarto

Nota: las edades estan redondeadas al mes entero mas proximo
Adaptado de: Fraiberl 1976

(Continta de la pagina anterior)

Métodos de evaluacion especificos

Cuando se evalta la funcion motora en nifios con discapacidad visual, es
importante concentrarse en las reacciones posturales (tal como enderezar la
cabeza) y su desarrollo. Concentrarse inicamente en los hitos motores puede dar
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la falsa impresion de que el desarrollo motor esta progresando con normalidad
en bebés con discapacidad visual. Es importante incluir una evaluacion de:

= Las estrategias de movimiento compensatorias que pueden interferir con el
futuro desarrollo motor (por ejemplo, los nifios pueden usar reacciones de
proteccion para compensar el control postural no desarrollado o pueden
utilizar la hiperextension del cuello en lugar del control activo de la cabeza)

= El impacto del tono muscular y la lasitud de las articulaciones en la postura
el control motor del nifio

Al evaluar el desarrollo motor del nifio, puede resultar util hacer algunos
cambios en el entorno para maximizar la respuesta motora (por ejemplo
aumentar o disminuir el estimulo auditivo y visual que puede distraer de la
actividad motora o mejorarla).

Es importante que la evaluacion de la funcion motora se limite a una evaluacion
del progreso del nifio en el logro de hitos motores. También es muy importante
obtener una evaluacion adecuada de la calidad de los movimientos.

Evaluacién del procesamiento sensorial

Debido a que los nifios con discapacidad visual usaran otros sentidos que no
sean el de la vista para reunir informacion sobre el entorno, es importante
concentrarse en la respuesta tipica del nifio al estimulo ambiental tal como los
ruidos, el movimiento, el ser tocado, los olores y los gustos. Esto por lo general
se logra a través de entrevistas con los padres y cuestionarios tales como el del
Perfil Sensorial del bebé/nifio.

Evaluacion de la comunicacién

La comunicacion es el proceso utilizado para producir y comprender mensajes,
pero implica mucho mas que solo hablar. Cuando se lo sostiene, un bebé emite
sonidos, se acurruca, se tensiona o se relaja para que sus padres sepan lo que
necesita. A medida que el nifio crece, puede mirar a la persona que lo cuida y
vocalizar el pedido de atencion, asi como también sonreir en respuesta a la
atencion o iniciar una interaccion. Estas interacciones son la base de todas las
"conversaciones" y comunicacion futuras.

Segun el grado de discapacidad visual, los intentos de captar la atencion del nifio
pueden tener una respuesta o no. El nifio puede no saber como iniciar un
contacto de modo que los padres entiendan. De todos modos, sin importar la
gravedad de la discapacidad visual, el nifio tiene maneras de comunicarse con
sus padres. Los padres solo deben descubrir los indicios sutiles del nifio tal como
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quedarse callado en respuesta al sonido. El uso del tacto en combinacion con el
habla es un componente eficaz para comunicarse con el nifio porque es una
informacion sensorial que el nifio puede comprender.

Es probable que los nifios con discapacidad visual pero sin otro retraso del
desarrollo desarrollen algunas habilidades comunicativas al mismo ritmo que los
nifios videntes. Por ejemplo, el desarrollo del balbuceo y los sonidos del habla
por lo general ocurren aproximadamente a la misma edad en los nifios con
discapacidad visual que en los nifios con desarrollo tipico. Sin embargo, otras
areas del desarrollo en general difieren. Por ejemplo, los nifios pequefios con
discapacidad visual:

= Necesitan mas informacion y descripciones de los objetos y sucesos

= Pueden no asignar con facilidad etiquetas verbales a las experiencias tactiles
y auditivas

=  Pueden permanecer en la etapa ecolalica (repetir palabras o frases) durante
mas tiempo que sus pares videntes

=  Puede tomarles mas tiempo entender los pronombres, las palabras para
comparar y palabras que se refieren a relaciones y actividades espaciales

La comunicacién en los niflos pequefios con discapacidad visual implica una
interaccion de dar y tomar con otro persona. Esto incluye juegos, gestos,
vocalizacion, escuchar, hablar, cantar e incluso la introduccion de la escritura o
pre-Braille.

Desarrollo de la comunicacion

Es importante recordar que existen muchos aspectos en la comunicacion. La
comunicacioén es mas que solo hablar y escuchar, incluye gestos y expresiones
faciales también. A los nifios con una discapacidad grave de la vista a menudo
se les deben ensefiar indicios y comportamientos sociales importantes tal como
orientar los ojos hacia la persona que habla o a la que se estd hablando.

Es importante recordar también que el nifio con una discapacidad grave de la
vista puede no iniciar o responder interacciones con sus padres en el mismo
grado en que pueden hacerlo los nifios que ven. Algunas de las diferencias son:

= Las sonrisas pueden ser menos frecuentes o menos perceptibles

= Un nifio puede no reconocer la voz de sus padres hasta que sus padres lo
tocan y manipulan

NYSDOH Guia rapida de consulta: Discapacidad visual | 61



CAPITULO Ill EVALUACION

=  El niflo puede requerir mas tiempo y mas repeticion de actividades antes de
responder

=  El niflo puede requerir indicios tactiles para mantener interacciones

Es importante entender que un nifio con una discapacidad visual puede demorar
en la produccion de palabras y en la adquisicion de vocabulario porque:

= El desarrollo del vocabulario puede estar ligado a movimientos y
experiencias de modo tal que las palabras sociales y los pedidos de
actividades o elementos especificos pueden predominar sobre los rétulos de
los objetos

= Los adultos pueden anticipar las necesidades del nifio demasiado bien y
reducir la necesidad del nifio de contar con un vocabulario expandido

=  El niflo puede confiar en una cantidad limitada de frases memorizadas para
aplicar en una variedad de situaciones

Tabla 16: Componentes importantes de la evaluacion comunicativa

Habilidades comunicativas Pragmatica (uso del lenguaje)

Localizacion auditiva Estructura/sintaxis (uso de sustantivos,

verbos, adjetivos)

Habilidades conversacionales (tal como

tomar turnos) = Pedido
= Imitacion = Imitacion
= Habilidades para escuchar = Repuesta
= Situaciones (donde, cuando, y con quién | ® Aparatos sociales
se comunica el nifio) (saludos, exclamaciones)
= Produccion de sonidos = Expresion de deseos/necesidades
= Juego simbdlico = Comentarios sobre el entorno no
= Temas inmediato
= Uso de gestos = Comentarios sobre el entorno inmediato

« Vocabulario (pasado, futuro, otros lugares)

Evaluacion de habilidades adaptativas/de autoayuda

Las habilidades de autoayuda o cuidado personal para los nifios pequeiios en
general se refieren alimentarse o comer, vestirse 0 manejar su propia ropa y las
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habilidades de la higiene personal tal como lavarse, arreglarse ¢ ir al bafio. Los
nifios pequefios con discapacidad visual a menudo no aprenden incidentalmente
las habilidades de manejo personal. Pueden no ser capaces de ver lo suficiente
como para observar a otros miembros de la familia mientras realizan sus
actividades de cuidado personal de rutina, modelar comportamientos propios de
la edad o verse claramente en un espejo.

El objetivo de la instruccion en el cuidado personal es la independencia. La falta
de habilidades del cuidado personal propias de la edad puede motivo de
verglienza y frustracion para el nifio. Si bien un nifio pequefio puede no
reconocer inicialmente el valor de las buenas habilidades para comer y de un
correcto arreglo, ambas son esenciales para el desarrollo de la autoestima y la
aceptacion social.

Realizacion de la evaluacion

Entre las estrategias importantes cuando se realiza una evaluacion de las
habilidades adaptativas/de autoayuda se incluyen

= Evaluar la capacidad del nifio de demostrar una habilidad de manera aislada,
asi como de manera natural y funcional

= Usar la propia ropa y elementos de cuidado personal del nifio antes de
introducir elementos no familiares

= Aprender de los padres las palabras utilizadas con el nifio para identificar
las partes del cuerpo y describir actividades diarias tipicas

Es importante entender el nivel cognitivo, la edad de desarrollo y las
capacidades motoras (gruesas y finas) cuando se evaltian las habilidades
adaptativas/de autoayuda.

Componentes de la evaluacion adaptativa/de autoayuda

Entre los componentes importantes de la evaluacion de las habilidades
adaptativas/de autoayuda se incluyen:

= Comer/beber (qué tipo de alimentos/bebidas, en qué posicion, con qué
utensilios, con qué tipo de asistencia)

= Vestirse (ponerse y sacarse la ropa, cierres, manipulacion de prendas
exteriores tal como un abrigo)

= Ir al bafio (ayuda mientras se cambia, conciencia de la incomodidad,
entrenamiento para ir al bafo)
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= Higiene personal (peinarse/cepillarse el pelo, cepillarse los dientes,
lavarse/secarse la cara/manos, bafiarse)

=  Cualquier habilidad compensatoria demostrada
= (Capacidad de ubicar/volver a ubicar posesiones personales

= Mangjo de la vestimenta (cajones del tocador, closet, perchas/ganchos, uso
de una cesta)

=  (Capacidad de divertirse a si mismo (c6mo, con qué y por cuanto tiempo)

Evaluacion del desarrollo socio/emocional

El desarrollo socio/emocional se refiere a las capacidades de crear apego,
desarrollar la conciencia de si mismo, expresar sentimientos, aprender reglas o
tener expectativas e interactuar socialmente con los pares y los adultos. Implica
la capacidad de participar en interacciones reciprocas tempranas con los padres
y luego, en el segundo afio de vida, con los pares. Los componentes del
desarrollo social que son particularmente importantes para un nifio pequefio con
discapacidad visual incluyen la conciencia del cuerpo como medio para
desarrollar la conciencia de si mismo, iniciar y mantener interacciones sociales,
imitar y tomar turnos.

Las interacciones sociales con nifios pequefios con discapacidad visual pueden
ser mas dificiles de lograr e interpretar que aquellas con nifios con desarrollo
tipico. Los nifios con discapacidad visual tienden a tener un repertorio mas
limitado de expresiones faciales y responder menos que los nifios que ven. La
falta de percepcion visual también parece demorar la adquisicion del concepto
de llevar adelante un dialogo.

El grado de limitacion de las habilidades sociales de un nifio puede depender, en
parte, de la gravedad de la discapacidad visual. Algunos nifios tendran suficiente
vision como para observar e imitar las expresiones faciales de otros, y algunos
nifios no tendran vision suficiente para esto.

Importancia de la evaluacion de las interacciones y relaciones sociales

Es importante tener en cuenta las caracteristicas del desarrollo de los nifios
pequetios con discapacidad visual cuando se evalua el desarrollo social. Por
ejemplo los nifios pequefios con discapacidad visual a menudo:

= Sonrien mas en respuesta a un estimulo tactil
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El contacto visual, la mirada o la sonrisa son menores 0 no existen como
medios tipicos de responder ante un contacto con los padres o de iniciarlo o
mantenerlo

Responden de manera inesperada o mal entendida (por ejemplo, calmandose
cuando estan interesados en una actividad o cuando escuchan la voz de los
padres en lugar de mostrar mayor excitacion y actividad como hacen los
nifios que ven)

Tienen un repertorio restringido de expresiones faciales

Demuestran ansiedad ante la separacion a una edad mas tardia que los nifios
que ven debido a que la permanencia de los objetos se desarrolla mas tarde
en nifios con discapacidad visual

Demuestran reacciones evasivas ante extrafios solo cuando el extrafio los
toca o intenta levantarlos y no en respuesta a la voz de un extrafio

Responden menos a los juegos que involucran objetos (juegos de pelota)
que sus pares videntes

No inician interacciones sociales

Componentes de la evaluacion

Entre los componentes importantes de la evaluacion de las interacciones y las
relaciones sociales se incluye la evaluacion de:

Sentido de autonomia

Iniciacién social

Imitacién social

Capacidad de auto-reconfortarse (coémo/con qué)

Comportamientos auto-estimulantes (qué tipo, cudndo ocurren, cuanto
duran)

Patrones de comportamiento de apego en presencia de uno de los padres
Reciprocidad esperada de la edad (dialogo, toma de turnos durante el juego)

Interacciones con familiares asi como con adultos y pares que no le son
familiares

Capacidad del nifio de hacer transiciones de una actividad de juego a otra

Atencion conjunta (interés compartido por objetos o actividades)
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EVALUACION DE LA ORIENTACION Y LA MOVILIDAD

Cuando un nifio tiene una pérdida temprana significativa de la vision, se
recomienda comenzar con las evaluaciones formales de orientacion y movilidad
(O&M) cuando el nifio tiene alrededor de 6 meses.

Orientacion es el proceso de utilizar la informacion sensorial para establecer y
mantener la posicion propia en el entorno.

Movilidad es el proceso de moverse con seguridad, eficiencia y gracia dentro del
entorno propio.

El propdsito de la evaluacion de la orientacion y la movilidad es identificar las
fortalezas y las necesidades del nifio y la familia con el objetivo de desarrollar
estrategias que promuevan las capacidades del nifio para moverse en cualquier
entorno con la mayor independencia posible. Los conceptos importantes de
orientacion y movilidad (segtn la edad del nifio) incluyen:

=  Conciencia sensorial

=  Conciencia del ambiente

= Técnicas basicas de proteccion/reunion de informacion
= Habilidades motrices gruesas y finas

=  Conceptos y relaciones espaciales

= Habilidades para la orientacion

= Uso de la vision residual para la movilidad

= Imagen corporal (capacidad de nombrar las partes del cuerpo, moverlas
intencionalmente y entender como estan conectadas)

= Lateralidad (comprender el lado derecho y el lado izquierdo propios e
integracion del lado derecho/lado izquierdo)

Método general para evaluaciones de O&M

Se recomienda incluir la supervision de la orientacion y la movilidad como
componente del proceso de evaluacion continua para todos los nifios pequefios
con discapacidad visual, sin importar su cantidad de vision residual. La
evaluacion de la orientacion y movilidad formal se recomienda cuando se
identifica una necesidad especifica de orientacion y movilidad tal como que:

= El nifio demuestra el deseo de desplazarse independientemente pero
necesita asistencia para hacerlo con seguridad

66 | NYSDOH Guia rapida de consulta: Discapacidad visual



CAPITULO Il EVALUACION

=  El nifio demuestra una marcada renuencia a moverse independientemente

=  El niflo tiene dificultad para desarrollar habilidades de movimiento
independiente

=  El nifio demuestra habilidades de traslado independiente inseguras, tal como
no detenerse en lo alto de las escaleras

= La familia u otros miembros del equipo solicitan una evaluacion

=  Un nifio con discapacidad visual se atrasa cuatro meses en los hitos del
desarrollo motor grueso, y el retraso no puede atribuirse a un trastorno
motor, tal como paralisis cerebral

Componentes de una evaluacion de O&M

Entre los componentes importantes de una evaluacion de O&M se incluyen:
= Informacion sobre la afeccion ocular y las implicancias funcionales de
dicho tipo de pérdida de la vision

= Toda informacién importante sobre salud/desarrollo/antecedentes generales
que pueda afectar el desarrollo del nifio

= Modo en que el nifio utiliza la vision (interiores, exteriores, sectores
familiares y no familiares)

=  (Capacidad de generalizar y utilizar la habilidad de manera normal y
funcional

=  Desarrollo basico de conceptos, incluida la conciencia de las partes del
cuerpo, los conceptos posicionales y espaciales (segun corresponda para la
edad de desarrollo del nifio)

= (Cantidad de vision residual

=  Funcionamiento auditivo basico

= Funcionamiento motor grueso basico

= Habilidad para utilizar indicios tactiles

= Cualquier habilidad compensatoria demostrada

= Cantidad y tipo de desplazamiento independiente, cantidad y tipo de
desplazamiento guiado

= Inquietudes indicadas por los padres del nifio u otros profesionales que
trabajan con el nifio
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EVALUACION DE LA NECESIDAD DE APARATOS DE TECNOLOGIA
ASISTENCIAL

Existe una variedad de aparatos de tecnologia asistencial (AT, por sus siglas en
inglés) que pueden ayudar a los nifios con discapacidad visual a participar en las
actividades de la vida diaria. El objetivo de la AT deberia ser darle la posibilidad
al nifio de funcionar a un nivel mas alto de eficiencia con el aparato de AT que
sin él.

Los aparatos de tecnologia asistencial pueden ser de baja tecnologia o de alta
tecnologia. Los aparatos de alta tecnologia por lo general son mas complejos y
pueden incluir algun componente electronico. Los servicios de tecnologia
asistencial respaldan el uso de los aparatos en el entorno natural del nifo.
Cualquier miembro del equipo del nifio puede recomendar la evaluacion de la
AT para un nifio con discapacidad visual.

\l#"ﬁr%

Politica de intervencién temprana « Los aparatos de tecnologia
asistencial pueden proporcionarse al nifio que cumpla con los requisitos para el
Programa de intervencién temprana cuando estos aparatos sean necesarios para
aumentar, mantener o mejorar las capacidades funcionales en una o mas de las
siguientes areas del desarrollo: cognitiva, fisica (incluidas la vision y la audicion), socio-
emocional, comunicativa o adaptativa.

Componentes del proceso de evaluacion de la AT

Para determinar cuales son los aparatos de AT apropiados para un nifio, es
importante comenzar con informacion acerca de las necesidades actuales de
cada nifio y familia en particular, incluyendo:

= La funcion visual del nifio

= Las necesidades y preferencias especificas del niflo y la familia

= Las habilidades cognitivas, motoras y del lenguaje del nifio

= El potencial para mejorar la funcion del nifio

= La experiencia pasada de la familia con la AT y su voluntad de usarla

= Otros aparatos/equipos de AT que se estén utilizando actualmente
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Seleccion de aparatos de AT

Es importante que cualquier AT que se tome en cuenta tenga un prop6sito y un
sentido para el nifio y los padres. Su uso de ser practico y factible para la
familia. Si la vision de un nifio puede corregirse con un aparato de AT, el
profesional debe alentar a los padres y formarlos para que ayuden al nifio a
utilizarlo. La tecnologia asistencial no proporciona beneficio alguno si no se la
usa.

Cuando se tienen en cuenta las opciones de aparatos de AT, es importante
identificar opciones que puedan ayudar al nifio a lograr el mayor nivel de
independencia. Las opciones de baja tecnologia aceptables, si estan disponibles,
a menudo permiten al nifio desarrollar una funcién mas independiente.

Tabla 17:  Preguntas para hacer cuando se evalta la Tecnologia
Asistencial

Sociales
= ;Permitira el aparato al nifio participar en actividades con mayor independencia?

= ;Es el aparato una pieza "normal" de equipo utilizada también por nifios no
discapacitados?

= (El aparato resulta adecuado para la edad?
= ;Respaldaran los miembros de la familia el uso del aparato por parte del nifio?

Motoras

= ;Son compatibles con el aparato las habilidades motoras del nifio?

= ;Mejorara el aparato el desarrollo motor?

= ;Existe algun potencial efecto negativo a largo plazo sobre el desarrollo motor y
fisico causado por el uso del aparato?

Vision

= ;Tiene el aparato potenciales desventajas relacionadas con la vision?

= ;Existen otros aparatos que podrian satisfacer las necesidades de vision y motoras?

Seguridad
= ;Esta el aparato construido de manera segura para el uso al que esta destinado?

= ;Es el nifio capaz de utilizar el aparato de manera segura para si mismo y para los
otros? ;Lo usara de esta manera?

= ;Hay limitaciones para su uso seguro?
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Tabla 17:  Preguntas para hacer cuando se evalla la Tecnologia
Asistencial

Adaptabilidad
= ;Puede adaptarse el aparato al nifio?
= ;Puede modificarse el aparato para cambiar junto con las necesidades del nifio?

Entrenamiento

= ;Los profesionales preparados estan familiarizados con el aparato disponible para
brindar instruccion y controlar el uso del aparato?

= ;Pueden ser entrenados los padres y otras personas para controlar adecuadamente el
uso del aparato?
Traslado/Portabilidad

= ;Resulta apropiado el aparato para las distancias que el nifio habitualmente recorrera
y para los lugares en los que estara?

= ;Hara el aparato que el traslado se mas eficiente?

Costo
= ;Es el aparato accesible para la familia O existe alguna fuente alternativa de pago?
= ;Se han explorado alternativas menos costosas?

= ;Los beneficios potenciales del aparato son mayores que el costo?

Mantenimiento

= ;Es el aparato lo suficientemente resistente como para soportar el uso al que esta
destinado?

= ;Puede repararse localmente con facilidad?
Disponibilidad

= ;El aparato puede obtenerse con facilidad?
= ;Puede obtenerse localmente?

Adaptado de: Clarke 1988
(Continua de la pagina anterior)

Profesionales que realizan la evaluacién de la AT
Resulta fundamental que los profesionales que evaltan la necesidad de la AT:

=  Tengan conocimiento de las AT y del aparato especifico que se esta
considerando
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= Consulten con otro prestador del servicio y la familia

= Entiendan (y se aseguren que los padres entiendan) que estos aparatos
pueden ser temporales y que su beneficio inmediato es asistir al nifio en su
interaccion con el entorno y en el logro de nuevas habilidades

=  Consideren la necesidad de servicios de AT (entrenamiento y
personalizacion) para respaldar el uso de cualquiera de los aparatos que
pudieran recomendarse

TRABAJO CON LA FAMILIA

Informar el diagnéstico a la familia

Cuando existe una indicacion de que un nifio puede tener una discapacidad
visual, es importante informar a la familia de manera sensible y comprensiva.

Informar a los padres el potencial de una discapacidad en el nifio

En cuanto aparecen las indicaciones de que un nifio puede tener o estar en riesgo
importante de tener una discapacidad visual, es importante para el médico
comuninicarserlo a sus padres y hacer la referencia a un oftalmélogo u
optometrista.

Es importante brindar a los padres y otras personas a cargo de la atencion
primaria de un nifio pequefio que tiene una discapacidad visual o esta en riesgo
de tenerla, informacion precisa acerca de la afeccion del nifio para permitirles:

=  Funcionar como aliados activos del personal de atencion de la salud durante
el control del desarrollo y salud general de su nifio

=  Tener expectativas informadas y razonables acerca del desarrollo del nifio

=  Transformarse en defensores informados de su nifio

Transmitir las novedades acerca del diagnéstico o riesgo de discapacidad del
nifio

Cuando un nifio pequeio esta en alto riesgo de padecer una discapacidad visual
o se sospecha que padece una, se recomienda al médico compartir esta
informacion con los padres personalmente y hacer el esfuerzo de transmitir las
novedades en privado y no en presencia de extrafios. Los padres deben tener la
oportunidad de contar con respaldo adicional presente si los desean. También es
importante que el médico reconozca que:
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= Los padres necesitan poder tener esperanzas y creer en un futuro positivo
para su hijo

= Es improbable conocer con certeza el prondstico de las complicaciones
médicas graves durante el periodo neonatal

=  Muchos padres pueden aceptar la incertidumbre, y es importante para los
médicos brindar una evaluacion honesta del rango de posibles resultados
para el nifio.

Es importante reconocer que la comprension de los padres del significado del
diagnostico para el futuro y la vida familiar del nifio puede basarse en
estereotipos e informacion erronea. Los padres pueden tener la preocupacion de
que el diagnostico implique que el nifio nunca vera, nunca funcionara
independientemente y tendra que asistir siempre a una escuela especial. Por lo
tanto, puede ser importante discutir no solo lo que un diagndstico significa sino
también aquello que no significa.

Cuando un nifio pequeiio corre alto riesgo de padecer una discapacidad visual o
se sospecha que la padece, es importante incluir especialistas con experiencia en
el cuidado y seguimiento de nifios pequefios con discapacidad visual
(oftalmoélogo, optometrista) como parte del equipo disponible para discutir las
implicaciones de la afeccion del nifio para la salud y el desarrollo.

Comunicacion con la familia

Cuando los profesionales de atencion de la salud se comunican con la familia
acerca de la discapacidad del nifio o el riesgo de que haya una, es importante
que:

=  Sean respetuosos y brinden informacién comprensible
= Escuchen y tengan en cuenta los comentarios de los padres sobre el nifio

= Se centren en el nifio y lo aprecien como una persona valiosa, un individuo
y miembro de la familia, y eviten los términos o lenguaje negativo
relacionados con la afeccion o con el nifio

= Hagan referencia a las cualidades personales especificas del nifio (por
ejemplo su determinacion o temperamento alegre) y sus atributos
individuales positivos, sus fortalezas y caracteristicas, y las tengan en
cuenta

Los profesionales deben ser conscientes de que aun si las novedades se
transmiten de la mejor manera posible, de todos modos los padres pueden
expresar enojo o insatisfaccion cuando se les informe que su hijo tiene una
discapacidad visual importante. Es importante que los profesionales escuchen
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las reacciones de los miembros de la familia para poder brindarles el respaldo y
la informacion apropiados. También es importante entender que no todas las
familias reaccionaran del mismo modo.

Es importante entender que el ajuste del diagnostico puede tomar tiempo y, que,
a medida que los miembros de la familia pasen por las diversas fases de
entendimiento y aceptacion, su necesidad de informacion y respaldo puede
aumentar.

Cuando se informa a los padres que su hijo puede tener una discapacidad visual,
es importante reconocer que los padres de un nifio con discapacidades a menudo
se sienten responsables o sienten que otros los hacen responsables de la
discapacidad de su hijo. Es importante brindar informacién a los padres acerca
de la causa de la discapacidad visual e informarles que no es el resultado de algo
que ellos hicieron o dejaron de hacer (si, en efecto esto es asi).

Es importante para los profesionales reconocer que los padres tienen un rango de
respuestas individuales y reacciones emocionales a la experiencia de tener un
hijo que puede padecer problemas médicos graves y la posibilidad de ser
discapacitado. Cuando interactiian con los padres, es importante que los
profesionales:

=  Sean abiertos y eviten juzgar a los padres
=  Presten atencion a las opiniones y sentimientos de los padres y las valoren

= Reconozcan que los padres son observadores valiosos que tienen
conocimiento del nifio que debe tenerse en cuenta cuando se planifica la
atencion del nifio

=  Brinden oportunidades a los padres de manifestar sus inquietudes y
emociones

=  Garanticen que los padres estén al tanto del respaldo profesional y reciban
la oportunidad de obtenerlo en calidad de asesoramiento y soporte
profesional

Evaluacion de recursos, prioridades e inquietudes de la familia

Evaluacion de la familia

La evaluacion de la familia esta disefiada para ayudar a identificar los recursos,
prioridades e inquietudes de la familia, de modo tal que puedan llevarse a cabo
los planes de intervencidn que son significativos y relevantes para la familia.
Este es un componente importante en la planificacion de las intervenciones que
beneficiara al nifio y a la familia.
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Los recursos, prioridades e inquietudes de la familia pueden resultar mejores que
las necesidades del nifio para predecir los resultados, tanto con respecto a los
resultados relacionados con los padres como con el niflo. Por lo tanto, los
servicios de intervencion son mas eficaces si coinciden con las necesidades
especificas de la familia.

\rimqh

P 2

Politica de intervencién temprana < La evaluacién de la familia debe
ofrecerse como parte de la evaluacion multidisciplinaria dentro del Programa de
intervencion temprana. La participacion de la familia es opcional.

Es importante reconocer que las fortalezas y necesidades de la familia pueden
cambiar a lo largo del tiempo. Debido a que los recursos, prioridades ¢
inquietudes de la familia pueden cambiar a lo largo del tiempo, la evaluacion
continua de la familia es un componente importante del plan de intervencion.

Entre los métodos de evaluacion de la familia se incluyen:

= Discusion informal con las familias, mediante el uso de técnicas de
entrevista sensibles y focalizadas

= Cuestionarios y otras herramientas de evaluacion para ayudar a las familias
a identificar, aclarar y comunicar sus objetivos y necesidades a los
profesionales correspondientes

Componentes de una evaluacion familiar

Se recomienda que la evaluacion de los recursos, prioridades e inquietudes de la
familia incluyan la observacion o discusion de factores tales como:

=  El conocimiento de la familia y la necesidad de informacion acerca de las
discapacidades visuales

=  Las expectativas futuras de la familia para el nifio, tanto a corto como a
largo plazo

= La composicion familiar (hermanos y familia extensa)
= La demografia, educacion y circunstancias especificas de la familia
= Los valores y cultura familiares

= Los factores de tension en la familia y la tolerancia al estrés, asi como los
mecanismos y estilos de la familia para afrontar situaciones
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Los sistemas y recursos de respaldo actuales de la familia (incluidos los
miembros de la familia extensa y sus actitudes)

La interaccion familiar y los patrones del estilo parental

Las habilidades para brindar atencion y compartir las responsabilidades
familiares con respecto a esta atencion

Los estilos interpersonales y de resolucion de problemas

Las cuestiones relacionadas con conductas que no apoyan de miembros de
la familia, amigos y la comunidad

La consideracion del contexto cultural y familiar

La vida de un nifio esta inmersa en un contexto cultural y familiar. Resulta
esencial considerar la cultura de la familia, las prioridades de los padres, los
estilos parentales y los sistemas de respaldo de la familia. También es
importante reconocer que las diferencias culturales y familiares pueden
determinar las expectativas de la familia acerca de la interaccion social y en el
juego, el uso pragmatico del lenguaje y el contacto visual y el desarrollo de
habilidades adaptativas o de autoayuda e independencia.

Al evaluar los recursos, prioridades e inquietudes de la familia, es importante
reconocer la funciéon del entorno cultural y étnico familiar y su posible impacto:

Quién toma las decisiones primarias sobre el nifio dentro de la familia
Los estilos de interaccion dentro de la familia y entre la familia y otros

La integracion de la familia nuclear en redes mas amplias, incluida la
familia extensa y los grupos de la comunidad

El acceso al uso de diferentes tipos de informacion

La comodidad de la familia para expresar abiertamente las necesidades

Métodos de evaluacion de la familia

Debido a que algunas familias puede resultarles incomodo participar en una
evaluacion familiar, es importante que los profesionales:

Establezcan una relacion colaborativa con los padres
Escuchen eficazmente y sin juzgar

Mantengan la confidencialidad
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= Brinden un entorno adecuado y el tiempo suficiente para que los miembros
de la familia expresen sus necesidades e inquictudes.

= Respeten las diferencias de estilo y objetivos familiares
= Respeten las diferencias culturales
= Eviten la tendencia a juzgar la adecuacion de la familia

Para medir el impacto del estrés parental sobre el bienestar de la familia y el
funcionamiento del nifio, puede resultar util emplear una herramienta de
medicion especifica tal como el Indice de estrés parental, el Inventario de
afrontamiento o la Escala de recursos familiares.
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No existe un inico método de intervencion que resulte apropiado para todos los
nifios con discapacidad visual. El plan de intervencion para un nifio con
discapacidad visual debe ser individualizado segtn el tipo de discapacidad
visual especifica del nifio, las necesidades especificas del nifio y los recursos,
prioridades e inquietudes de la familia.

Las necesidades del nifio y de la familia determinaran el tipo y la frecuencia de
la intervencion asi como el momento adecuado para comenzar con ella. Algunos
nifios seran identificados enseguida después del nacimiento y pueden ingresar en
un programa a edad muy temprana. Algunos nifios pueden presentar indicadores
tempranos de un potencial problema que requiera supervision continua antes de
que se determine la necesidad de la intervencion. Otros nifios no seran
identificados hasta mas tarde. Algunos nifios pueden beneficiarse con el
tratamiento (cirugia, anteojos) que corregird o mejorara las capacidades visuales
del nifio, otros quizés no.

Importancia de la identificacion e intervencion tempranas

Es importante identificar a los nifios con discapacidades visuales y comenzar
con la intervencion adecuada lo antes posible ya que una identificacion
temprana y la apropiada intervencion pueden ayudar a acelerar el desarrollo
general del nifio y conducir a mejores resultados funcionales a largo plazo.

"*""‘""6.

Politica de intervencién temprana < La elegibilidad del nifio segun lo
indicado en el Programa de intervencién temprana puede establecerse mediante la
presencia de un retraso del desarrollo que cumpla con la definicion de retraso del
desarrollo o de una afeccion diagnosticada que tiene una alta probabilidad de ocasionar
un retraso en el desarrollo. Un equipo multidisciplinario aprobado seleccionado por los
padres debe establecer la elegibilidad del nifio para el programa.

CONSIDERACIONES GENERALES PARA PLANIFICAR E
IMPLEMENTAR LAS INTERVENCIONES

Desarrollo del plan de intervencion general

Se recomienda un modelo amplio de estrategias de intervencion que incluya
oportunidades de servicios en el hogar o la comunidad o en un centro, asi como
el respaldo familiar para la mayoria de los niflos con discapacidad visual. Es
importante desarrollar estrategias especificas para las necesidades del nifio y la
familia.
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Es importante que el plan de intervencion general para el nifio sea desarrollado
con la participacion de los profesionales y los padres, y que el plan:

= Defina los resultados deseados e identifique criterios objetivos para
medirlos

= Garantice que todos los componentes de la intervencion individual sean
compatibles y estén coordinados para evitar potenciales conflictos

=  Brinde una base de referencia y evaluacion continua del progreso del nifio,
y especifique métodos, cronograma y criterios para esas evaluaciones
periddicas

=  Brinde la modificacién o discontinuacion adecuada de la intervencion
basada en la evaluacion periddica del progreso del nifio

\l#"ﬁr%

Politica de intervencion temprana « Cuando un nifio resulta elegible
para el Programa de intervencion temprana en el estado de Nueva York, se debe
presentar un Plan Individualizado de Servicios Familiares (IFSP) dentro de los 45 dias
de referencia al funcionario de intervencion temprana. El IFSP debe incluir una
declaracion de los principales resultados esperados para el nifio y la familia, y los
servicios que estos requieren. Los servicios incluidos en el IFSP se brindan sin costo
alguno para los padres (ver Apéndice B).

Determinar el entorno de la intervencién

Al determinar el entorno mas apropiado de la intervencion, es importante
considerar:

= Lavariedad de entornos naturales del nifio (hogar, persona a cargo del
cuidado del nifio, entornos comunitarios) y el modo en que estos entornos
pueden respaldar los objetivos de la intervencion.

= Laadecuacion del entorno para respaldar las necesidades de la familia y del
nifio

= La capacidad del nifio para utilizar la vision en diversos entornos

= La capacidad de modificar el entorno para adaptarlo a las necesidades del
nifio

= El desarrollo cognitivo, social, comunicativo y motor del nifio

= La condicion de salud del nifio y las afecciones asociadas
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Politica de intervencidn temprana «* Los servicios de intervencion
temprana pueden prestarse en una gran variedad de entornos en el hogar y en la
comunidad. Los servicios pueden prestarse al nifio solamente, al nifio y a uno de los
padres u otro pariente o persona a cargo de su cuidado, a padres y nifios en grupos y a
grupos de nifios elegibles. Estos grupos pueden incluir pares de desarrollo tipico.

También se dispone de grupos de apoyo familiar.

Segun las leyes y reglamentos federales y estatales, los servicios de intervencion
temprana deben prestarse en entornos naturales lo mas apropiados posibles para
satisfacer las necesidades del nifio y de la familia. Los entornos naturales son aquellos
que resultan normales para los pares de la misma edad del nifio que no tienen
discapacidad alguna.

Seleccion de las estrategias y metas de la intervencién

Al tomar la decision de iniciar o cambiar una intervencion especifica para un
nifio con discapacidad visual, es importante que los padres y los profesionales
tengan en cuenta:

= La mejor evidencia cientifica sobre la intervencion

= Laeficacia de la intervencion y las alternativas disponibles para el nifio y la
familia

= Las necesidades y habilidades de desarrollo del nifio
= Las necesidades actuales basadas en el contexto y el entorno
=  Los recursos, prioridades e inquietudes de la familia
= Los riesgos potenciales y el costo asociados a la intervencion

Cuando se planifican las estrategias de intervencion, es importante tener en
cuenta las habilidades visuales funcionales del nifio (los modos en que el nifio
utiliza la vision) y planificar las intervenciones dentro del contexto de las rutinas
diarias tal como la hora de las comidas y las actividades recreativas. Los pasos
en este proceso incluyen:

= Determinar el tipo de intervencion segun las necesidades del nifio y la
familia

= Identificar los comportamientos visuales especificos, por ejemplo el
seguimiento, la respuesta a las expresiones faciales
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= Desarrollar un plan de intervencion que incluya técnicas especificas para
respaldar la participacion en las actividades de rutina en el entorno del nifio

Determinar la frecuencia e intensidad de la intervencién

Al determinar la frecuencia e intensidad de la intervencion, es importante tener
en cuenta las necesidades del nifio y de la familia, sus rutinas y horarios, la
capacidad del nifio de participar en la intervencion y tolerarla, el entorno de la
intervencion, y el equilibrio entre las rutinas y horarios del nifio y la familia.

Tener en cuenta el estado de salud del nifio

Antes de iniciar las intervenciones con un nifio pequefio con discapacidad visual,
es importante consultar al profesional a cargo de la atencion primaria de la salud
del nifio para garantizar que no existan contraindicaciones.

"

Politica de intervencién temprana « Una evaluacion del desarrollo
fisico, incluida una evaluacién de la salud que incluya la vision y la audicién es uno de
los componentes requeridos en la evaluacién multidisciplinaria segin lo dispuesto por el
Programa de intervencion temprana.) Siempre que sea posible, el profesional a cargo de
la atencién primaria de la salud del nifio debe realizar una evaluacién de la salud.

Supervisién continua del progreso y modificacion del plan de intervencion

Se recomienda vincular la intervencion a la evaluacion continua y modificacion
de las estrategias de intervencion segln sea necesario. Se recomienda a los
padres y profesionales tener en cuenta la modificacion de una intervencion
cuando:

= El niflo ha progresado y se han logrado las metas buscadas
=  No se observa progreso después de un tiempo de prueba acorde

=  Elniflo ha demostrado algin progreso pero las metas buscadas no han sido
logradas después de un tiempo de prueba acorde

= El comportamiento o el estado de salud del nifio cambian repentinamente
= (Cambia el entorno de la intervencion

= Cambian las prioridades familiares
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Ademas de la supervision continua, se recomienda realizar una reevaluacion
periddica del progreso del nifio y de su estado general de desarrollo al menos
una vez cada seis a doce meses. Durante la reevaluacion es importante:

= Incluir la informacién cualitativa apropiada acerca del desarrollo y progreso
del nifio

= Incluir la informacién cualitativa y las pruebas estandarizadas apropiadas
del progreso del nifio mediante el uso de una medida de resultados que
responda al cambio

=  Evaluar el progreso individual y el nivel funcional del nifio y luego
compararlos con los niveles esperados de desarrollo y funcion
correspondientes a la edad del nifio

"

Politica de intervencion temprana « El Plan Individualizado de
Servicios Familiares (IFSP) debe revisarse cada seis meses y evaluarse cada doce
meses. El IFSP puede modificarse en cualquier momento que los padres y el funcionario
de intervencién temprana (EIO) estén de acuerdo con la necesidad de un cambio para
satisfacer mejor las necesidades del nifio y la familia. Estas modificaciones pueden
basarse en evaluaciones continuas o en una evaluacion del estado del desarrollo del
nifo.

Pueden realizarse evaluaciones complementarias seguin recomiende el equipo del IFSP
si los padres y el EIO estan de acuerdo, e incluirlas en el IFSP.

En el Programa de intervencion temprana, el IFSP debe estar expresado por escrito y
tener los componentes requeridos especificados en los reglamentos del programa.

Evaluacion del progreso del nifio y de la eficacia de las intervenciones
Cuando se evalua el progreso del nifio, es importante considerar:
= Las pruebas objetivas del desarrollo del nifio (Tabla 13, pagina 50)

= Laobservacion directa de las habilidades de desarrollo/funcionales del nifio
por parte de un profesional con experiencia en el area de la discapacidad
visual

= Las impresiones generales de los padres y otros profesionales que trabajan
con el nifio acerca del progreso del nifio en el desarrollo y la funcién
adaptativa independiente
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Cuando se evalua la eficacia de las intervenciones a lo largo del tiempo y se
decide acerca de la eficacia de intervenciones especificas o si el plan de
intervencion necesita ser modificado, es importante considerar lo siguiente:

=  Cuando los nifios estan recibiendo multiples intervenciones al mismo
tiempo, es dificil evaluar la eficacia de cualquier terapia individual

= Al evaluar la utilidad de la intervenciones en nifios con discapacidad visual,
es importante evaluar el progreso del nifio en todas las areas del desarrollo

= Debido a la maduracion normal del desarrollo, el nivel funcional general de
muchos nifios con discapacidad visual por lo general mejorara con el tiempo
sin importar el tipo de intervencion que reciban (o incluso si no se realiza
intervencion alguna)

Colaboracidn, coordinacidn e integracién

Es importante que todos los miembros del equipo, incluidos los padres, los
prestadores de servicios y la persona a cargo de la atencion de la salud del nifio,
hallen maneras de comunicarse entre si con coherencia y regularidad los
progresos del nifio.

Calificaciones y experiencia de los profesionales que realizan las intervenciones

Resulta esencial que todos los profesionales que realizan y supervisan las
intervenciones en nifios pequeiios con discapacidad visual:

= Tengan experiencia en el trabajo con nifios pequefios con discapacidad
visual y tengan preparacion especifica para el método de intervencion

= Entiendan los patrones de desarrollo normalmente asociados a la
discapacidad visual en nifios pequefios y las implicancias relacionadas con
la intervencion

=  Tengan habilidades para promover y respaldar la participacion de los padres
como miembros del equipo dentro del contexto de los recursos, prioridades
e inquietudes familiares

Método general para la evaluacion de las opciones de intervencion

Es importante reconocer que los padres pueden buscar informacion o recibirla
de multiples fuentes acerca de una gran variedad de métodos de intervencion.
Debido a que la informacion sobre las intervenciones puede ser limitada o
incorrecta, es importante evaluar la exactitud de dicha informacion, en lugar de
aceptar sin mas las proclamaciones de su eficacia. También es importante
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entender que algunas intervenciones pueden tener una eficacia establecida para
mejorar la vision o las habilidades funcionales del nifio, pero igualmente pueden
beneficiar al niflo si brindan actividad fisica, oportunidades de interaccion social
o facilitan de algin otro modo el desarrollo general del nifio. La Tabla 18 y la
Tabla 19 (paginas 84-85) sugieren preguntas para tener en cuenta cuando se
evaluan diferentes intervenciones y profesionales de servicios de intervencion.

Cuando se evalua informacion acerca de la eficacia de las intervenciones, es
importante entender que:

= Lamejor manera de evaluar la eficacia de las intervenciones es confiar en
los resultados de las pruebas de investigacion controlada y otros estudios de
investigacion bien disefiados que intentan controlar los efectos placebo y
madurativos, la historia natural de la afeccion y otros factores que pudieran
causar confusion.

=  Los resultados de los estudios no controlados y los informes individuales
acerca de la eficacia de los métodos de intervencion puede ser erréneos ya
que a menudo no controlan adecuadamente factores tales como la
desviacion de los resultados del estudio

= Los resultados pueden variar segiin cada nifio sin importar los resultados del
estudio.

= Hay una diferencia entre el significado clinico y el significado estadistico
cuando se interpretan los hallazgos

Tabla 18:  Preguntas para hacer cuando se seleccionan intervenciones

;Qué deseamos lograr con esta intervencion? ;Existe la posibilidad de lograrlo con esta
intervencion?

(Hay alguna consecuencia perjudicial o efectos secundarios asociados a esta intervencion?
{Qué efectos positivos de la intervencion deseariamos ver?

(Ha sido validada cientificamente la intervencion con estudios de investigacion de disefio
cuidadoso en nifios pequefios con discapacidad visual?

;Puede esta intervencion integrarse al programa actual del nifio?

{Cual es el compromiso de tiempo? ;Es realista?

(Cuales son los pros y los contras de esta intervencion? ;Qué opinan los profesionales y
otros padres?

(Qué sostienen acerca de la intervencion sus proponentes? (Nota: los alegatos de una mejora
dramatica quizas sean una advertencia.)

(El prestador de la intervencion tiene conocimiento de los temas médicos y del desarrollo
asociados con las discapacidades de la vision?
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(El prestador de la intervencion tiene experiencia en el trabajo con nifios pequefios con
discapacidad visual?

;Qué piensan el pediatra del nifio y otros profesionales que conocen al nifio de la adecuacion
de la intervencion?

Adaptado de: Nickel 1996

Tabla 19: Preguntas para hacer cuando se seleccionan profesionales de

servicios de intervencion

(Qué tipos de intervencion, terapia y servicios estan disponibles a través de este profesional?

;Tiene el profesional a cargo de la intervencion una filosofia en particular para trabajar con
nifios con discapacidad visual?

;Cuantas horas por semana se requieren estos servicios?

(Como estan estructuradas las intervenciones (uno a uno con el nifio, grupos de pares,
instruccion padre-hijo)?

(En qué tipo de entorno(s) se presta la intervencion (hogar, consultorio, clinica, entorno
grupal con pares)?

;Qué ocurre en una sesion tipica de intervencion?

(Qué experiencia tienen los educadores y/o terapistas en el trabajo con nifios con
discapacidad visual?

(Qué experiencia tienen los educadores y/o terapistas en el trabajo con nifios con otras
discapacidades aparte de la discapacidad visual?

{Qué experiencia tiene el supervisor del programa?

(Con qué proximidad trabaja el supervisor del programa con los terapistas, educadores y
padres?

(Cuales son los requerimientos de formacion continua para el personal? ;Qué oportunidades
de formacion continua se ofrece al personal?

(Estan los padres involucrados en la planificacion del equipo de intervencion?

(Hay un programa de educacion/preparacion de los padres?

(Qué grado y tipo de participacion se espera de los padres y miembros de la familia?
(Se invita a los padres a participar en las sesiones de intervencion o a observarlas?

( Existen oportunidades de integracion con nifios que ven?

(De qué manera y con qué frecuencia se evalua el progreso del nifio?

(Como se informa a los padres acerca del progreso del nifio?
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Inclusion de la familia en la planificacion e implementacion de las
intervenciones

Las necesidades del nifio se entienden mejor dentro del contexto de la familia y
de la cultura familiar. Por lo tanto, los servicios de intervencion son mas
eficaces cuando se los hace coincidir con las fortalezas y necesidades del nifio
asi como con los recursos, prioridades e inquietudes de la familia (ver pagina
73).

Es posible que el proceso de intervencion comience muy temprano para muchas
familias porque los nifios con discapacidad visual a menudo pueden ser
identificados durante el primer afio de vida. Por lo tanto, muchas de las
intervenciones se centran en los padres mas que en el nifio, y brindan a los
padres informacion sobre discapacidad visual, supervision continua y vigilancia
de la vision o la necesidad de brindar apoyo a la familia. Atin cuando un
profesional esté trabajando directamente con el nifio, la capacitacion formal e
informal de los padres puede ser un componente importante en la intervencion.

Importancia de la participacién de los padres

La participacion de los padres puede ser critica para el éxito de una intervencion.
Es importante que los padres participen en la evaluacion e intervencion de su
nifio a fin de entender:

= Qué esperar con respecto a la vision y desarrollo general del nifio
=  Opciones de intervencion, objetivos, métodos y progreso evaluativo

= (Como utilizar las oportunidades que se dan naturalmente para respaldar e
integrar los objetivos del tratamiento en la atencion del nifio en el hogar

= Como defender a su hijo

Nivel de participacion de los padres

Es importante que los padres participen en el proceso de planificacion de la
intervencion y en el respaldo e implementacion de las intervenciones. Se
recomienda que las decisiones acerca del grado de participacion de los padres en
las intervenciones tengan en cuenta el nivel de interés de los padres, su
disponibilidad y capacidad de participar en la intervencion. También es
importante considerar la disponibilidad de preparacion y respaldo profesional.
Contar con un programa en la casa realizado por los padres bajo la direccion de
un profesional calificado puede ser una parte importante de la intervencion.
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Consideracion del contexto cultural del nifio y la familia

Es importante recordar que las creencias y valores de los miembros de la familia
pueden afectar muchos aspectos diferentes de la relacion con el nifio asi como
con los profesionales (Tabla 20, pagina 87).

"*""‘""6.

Politica de intervencién temprana « Los prestadores y el funcionario
de Intervencién Temprana deben esforzarse por garantizar que se utilice un método
individualizado en la prestacion del servicio al nifio y su familia, incluida la consideracion
y respeto por la cultura, el estilo de vida, el origen étnico y otras caracteristicas
familiares.

Es esencial considerar y respetar la cultura y el idioma primario de la familia
cuando se realicen las intervenciones en nifios pequefios con discapacidad
visual. Se recomienda realizar la intervencion en el idioma primario del nifio y la
familia siempre que sea posible. También se recomienda que el profesional
consulte a alguien familiarizado con la cultura y el idioma de la familia de ser
necesario, y en caso de que un intérprete participe en la intervencion, esté
entrenado para brindar una interpretacion cultural y lingiiistica exacta.

Tabla 20: Influencia de las creencias y valores familiares: consideracion
del contexto cultural de la familia

El contexto cultural de la familia puede afectar los siguientes aspectos de la planificacion
¢ implementacion de las intervenciones:

= Expectativas sobre el desarrollo del nifio
= Expectativas y deseos sobre el desarrollo de independencia del nifio
= Confianza de los padres al trabajar con un nifio con necesidades especiales

Patrones de responsabilidades en la provision de atencion dentro de la familia

El nivel de privacidad deseado dentro de un hogar (y por lo tanto la decision del hogar
versus otros probables entornos para la intervencion)

Uso del espacio en el hogar

Patrones para alimentar y sostener a un nifio pequefio

Patrones de sueflo preferidos del nifio

= Uso de tratamientos y terapias tradicionales o alternativos

= Practicas de salud de la familia

= Comodidad ante la presencia del nifio en lugares publicos

= Nivel de comodidad de los padres en la interaccion con los profesionales
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Trabajo con los padres

Se recomienda que los profesionales trabajen de manera colaborativa con los
padres en todas las etapas del programa de intervencion, obtengan comentarios
de los padres sobre el desempefio del hijo, y compartan informes regulares de
progreso con los padres.

Politica de intervencién temprana < Los profesionales a cargo de los
servicios de intervencion son responsables de consultar con los padres para asegurar la
provision eficaz de servicios y de brindar respaldo, educacion y orientacion a los padres
y otras personas a cargo del cuidado con respecto a la prestacion de los servicios de
intervencion temprana.

Es importante para los profesionales dar a los padres instrucciones/educacion
que los ayudaran a promover el desarrollo de su hijo en todas las areas. Los
métodos de enseflanza incluyen la instruccion oral, el material escrito, la
supervision, las cintas de video, la formacion practica y la participacion en
sesiones de intervencion.

Educacion y preparacion de los padres

Cuando se estén considerando las opciones de intervencion, es importante
brindar a los padres informacion acerca de:

= Opciones de intervencion que sean adecuadas y estén disponibles para su
hijo
= Los tipos de intervencion que puede haber disponibles y su eficacia

=  Los tipos de profesionales que pueden estar realizando las intervenciones y
lo que haran

Cuando se desarrolla un plan de intervencion, se recomienda que la educacion
estructurada de los padres, incluida la preparacion adecuada de los padres, sea
parte de todos los programas de intervencion.

Es importante que la educacion y preparacion de los padres incluya la
instruccion de los padres sobre técnicas especificas centradas en dar
oportunidades para aumentar la independencia personal y funcionamiento del
nifio como parte de la familia.
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Otros componentes importantes de los programas de educacion y preparacion de
los padres incluyen:

= Ensefiar juegos adecuados que integren objetivos de la intervencion en las
actividades de la vida diaria del nifio

= Ayudar a los padres a determinar estrategias para ensefiar y reforzar rutinas
que ocurren a lo largo del dia

= Ayudar a los padres a entender el método de aprendizaje del nifio
= Brindar apoyo y educacion a través de grupos de interaccion padre-hijo

= Modelado, demostracion, guia manual y retroalimentacion oral
Brindar apoyo a los padres y las familias

El respaldo para la familia se refiere al apoyo formal o informal que puede
planificarse o que puede suceder naturalmente. El respaldo informal a menudo
se caracteriza por la proximidad psicologica y la atencion mutua que mejora la
competencia y los sentimientos de bienestar. El respaldo informal a la familia
por lo general pretende dar apoyo a los padres, pero también puede tener efectos
indirectos sobre los resultados del nifio.

El respaldo a la familia en general cuenta con los siguientes cinco componentes:

= Relacional - existencia y cantidad de relaciones sociales
= Estructural — aspectos cuantitativos de las redes sociales personales
=  Funcional - el tipo, cantidad y calidad de ayuda provista

=  Constitucional - el grado en el cual el respaldo ofrecido coincide con al
necesidad de ayuda indicada

= Satisfaccién por el respaldo - grado en el cual el respaldo se percibe como util

Se recomienda desarrollar los planes de respaldo formal a la familia junto con la
familia para garantizar que se satisfacen las necesidades familiares. No todas las
familias necesitan el mismo nivel de apoyo. Cuando se brinda respaldo a las
familias, puede resultar util considerar maneras de ayudar a la familia para
movilizar redes de respaldo informal en lugar de confiar solo en el respaldo
formal.

Es importante establecer una relacion padre-profesional colaborativa, en la cual
los profesionales sean capaces de escuchar con eficacia y sin juzgar las
necesidades identificadas por la familia.

Si se brinda el respaldo profesional, se recomienda brindarlo en respuesta a una
necesidad indicada de tipos particulares de informacion o recursos y de manera
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tal que refleje las caracteristicas halladas en las redes de respaldo informal de la
familia.

Es importante reconocer que el respaldo de la familia no es una panacea sino
uno de muchos factores intrapersonales, interpersonales y ambientales que
afectan el funcionamiento de los niflos y sus familias.

INTERVENCIONES MEDICAS Y QUIRURGICAS PARA MEJORAR LA
VISION

\ﬂ!""'ﬂr(ﬁq

Politica de intervencién temprana < El Programa de intervencién
temprana no cubre los costos de las intervenciones médicas, los procedimientos
quirdrgicos ni los servicios de atencién primaria de la salud que necesite cualquiera de
los nifios en el programa.

Consideraciones generales acerca de las intervenciones médicas y
quirdrgicas

Durante la infancia y la nifiez temprana, existe una oportunidad inica de
influenciar el sistema visual del nifio ya que el cerebro y el sistema visual aun se
estan desarrollando. La cantidad de células neurales, la maduracion de los
elementos neuronales y el crecimiento de las redes neuronales siguen
aumentando en los primeros afios de la infancia. Debido a que el desarrollo del
sistema visual puede aun ser influenciado por la calidad y el nivel de
informacion visual recibidos cuando el nifio es muy pequefio, la identificacion
temprana e intervencion en nifios pequeios con discapacidad visual es
especialmente importante.

Consideraciones generales acerca de las intervenciones médicas y quirdrgicas

Es importante recordar que existen muchas causas de discapacidad visual y que
algunas de ellas puede mejorarse con tratamiento médico mientras que otras no.
Una serie de problemas de la vision (por ejemplo las cataratas congénitas)
pueden identificarse al nacer. Es importante que los profesionales identifiquen y
evalten adecuadamente estas afecciones lo antes posible ya que en la mayoria
de los casos, el tratamiento temprano puede mejorar los resultados visuales.

Algunas afecciones que dan como resultado discapacidad visual, tal como las
opacidades en la cornea y las cataratas, pueden ser aparentes a una edad
temprana y por lo general son corregibles con intervencion médica y quirtirgica.
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Otras afecciones, tal como la hipoplasia foveal, la hipoplasia del nervio optico y
el coloboma del nervio dptico, no se corrigen con una intervenciéon médica o
quirurgica. Es importante recordar que algunos nifios pueden tener mas de una

afeccion que cause su discapacidad visual.

Para promover el desarrollo de una buena vision, es importante eliminar las
obstrucciones significativas a lo largo del eje visual y proporcionar la correccion
optica adecuada segun sea necesario. Las afecciones que pueden obstruir el eje
visual incluyen las cataratas, la ptosis (parpado caido) cuando ocluye la pupila,
la opacidad corneal y las hemorragias vitreas.

Es importante entender que cuanto mas temprano se presente una discapacidad
visual, més durard la discapacidad visual, y que a mayor nivel de privacion
visual, menor serd la respuesta a cualquier tratamiento para mejorar la vision.

Cuando se toman decisiones acerca de las intervenciones médicas y quirdrgicas,
es importante evaluar los beneficios potenciales y la probabilidad de obtener
buenos resultados contra los riesgos potenciales.

Tabla 21:

Ejemplos de intervenciones médicas y quirurgicas

Afecciones que pueden ocasionar vision deficiente en nifios pequefios

Afecciones de la vision

Tratamiento médico/quirargico

Albinismo

Falta de pigmentacion de los ojos que
ocasiona nistagmo, fotofobia y agudeza
visual reducida

Ambliopia

Agudeza visual disminuida debido a la falta
de una imagen clara sobre la retina, casi
siempre unilateral

Catarata

Opacidad (nubosidad) de la lente, del ojo o
de su capsula, o ambos

Impedimento visual cortical

Vision reducida debida a dafio cortical en
una o mas areas del cerebro, frecuentemente

Puede ser necesario utilizar lentes
polarizados para mayor comodidad del
o0jo debido a la sensibilidad a la luz
(fotofobia)

Por lo general se coloca un parche al ojo
bueno para estimular las células
cerebrales asociadas al ojo afectado

Por lo general debe operarse, la
dilatacion puede ser una opcion en el
caso de las cataratas pequenas

No hay disponible tratamiento
médico/quirtirgico
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Tabla 21:

Ejemplos de intervenciones médicas y quirdrgicas

Afecciones que pueden ocasionar vision deficiente en nifios pequefios

Afecciones de la vision

Tratamiento médico/quirargico

asociada a otros problemas neurologicos
Glaucoma

Alta presion en el ojo (presion intraocular)

Nistagmo

Movimiento ciclico constante involuntario
del globo ocular

Displasia del nervio 6ptico

Anomalia en el desarrollo del nervio optico

Hipoplasia del nervio dptico

Nervio 6ptico pequeio, subdesarrollado

Desprendimiento de la retina

Separacion de la retina de las estructuras de
soporte del ojo

Retinoblastoma
Tumor maligno de la retina
Retinopatia del prematuro (ROP)

Desarrollo anormal de la retina debido al
crecimiento de vasos sanguineos en la retina

Estrabismo

Desalineacion ocular, bizquera

(Contintda de la pagina anterior)

Por lo general requiere cirugia, también
puede requerir gotas Opticas

Por lo general no se trata, ocasionalmente
puede realizarse una cirugia

No hay disponible actualmente un
tratamiento médico/quirrgico

No hay disponible actualmente un
tratamiento médico/quirtrgico

Cirugia, crioterapia, terapia laser o
cirugia intraocular

Cirugia, radiacion o quimioterapia

Terapia laser o crioterapia, en los casos
avanzados puede requerirse una cirugia
retino-vitrea

Cirugia, ortdptica, lentes correctivas
(anteojos)

Cataratas

Es importante realizar un examen exhaustivo de cataratas en los nifios pequefios
para tomar decisiones sobre la necesidad de tratamiento. No todas las cataratas
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deben sacarse. Factores importantes a tener en cuenta al momento de tomar
decisiones sobre el tratamiento:

=  Tamafio, forma y posicion de las cataratas

= Densidad optica de la catarata

= Bilateralidad de las cataratas

= Tendencia a la progresion (incluida la historia familiar)
=  Historia prenatal

= Anomalias oculares coexistentes

Es importante entender que sin una rehabilitacién dptica y visual correcta, el
prondstico después de la operacion de cataratas es deficiente. Los métodos para
la rehabilitacion visual de un nifio después de sacarle una catarata incluyen las
lentes de contacto, las lentes intraoculares (IOL, por sus siglas en inglés) y el
tratamiento de la ambliopia (a menudo secundaria a la catarata).

Las lentes de contacto por lo general se recomiendan en lugar de los anteojos
para nifios pequefios después de una cirugia de cataratas porque las lentes de
contacto a menudo generan una imagen mas natural, un campo visual mas
amplio y menos distorsion. En estas situaciones, las lentes de contacto no se
consideran un elemento cosmético sino que los indica el médico. A pesar de que
las IOL se usan tipicamente para la correccion de la cirugia de cataratas en
adultos, las mismas en general no se usan después de una cirugia de cataratas en
nifios porque no se ha demostrado que produzcan mejores resultados visuales
que los anteojos o las lentes de contacto.

Politica de intervencién temprana « Los aparatos de tecnologia
asistencial pueden proporcionarse al nifio que cumpla con los requisitos para el
programa de intervencién temprana cuando estos aparatos sean necesarios para
aumentar, mantener o mejorar las capacidades funcionales de un bebé o un nifio en una
0 mas de las siguientes areas del desarrollo: cognitiva, fisica comunicativa, socioafectiva
o adaptativa (10 NYCRR - Seccion 69-4.1(k)(2)(i)). Puede solicitarse un documento de
guia sobre aparatos de tecnologia asistencial en el Departamento de Salud.

Opacidades corneas

Es importante entender que los trasplantes de cdrnea pueden ser una opcion para
nifios con una obstruccion visual significativa debido a las opacidades corneas.
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Sin embargo, los trasplantes de cornea de espesor total (queratoplastia
penetrante) resultan controvertidos en nifilos menores de 3 afios, en particular
cuando la opacidad cornea esta solo en un ojo. Los resultados de los trasplantes
de cornea de espesor total en bebés suelen ser deficientes y con complicaciones
frecuentes y pueden dar lugar a otros problemas.

Impedimento visual cortical y atrofia visual

El impedimento visual cortical esta causado por el dafio en una o mas areas del
cerebro y con frecuencia estd asociado a otros problemas neurologicos. En la
actualidad no hay tratamientos médicos o quirurgicos que puedan mejorar la
vision de los nifios con atrofia dptica significativa, hipoplasia del nervio 6ptico o
discapacidad visual cortical. Sin embargo, es importante tratar las causas
médicas subyacentes de estas afecciones.

Glaucoma

Es importante reconocer que el diagndstico precoz del glaucoma puede resultar
dificil en niflos pequefios. El glaucoma infantil (a diferencia del glaucoma en el
adulto) por lo general requiere una intervencion quirtirgica. Puede ser necesario
realizar multiples cirugias y examenes frecuentes bajo anestesia. También
pueden utilizar las gotas Opticas para tratar el glaucoma en nifios pequeios, y es
importante que los padres conozcan los efectos sistémicos que pueden producir
en los nifios pequefios.

Problemas vitreo-retinales/Retinopatia del prematuro (ROP)

Es importante reconocer que si un niflo pequefio tiene una ROP significativa, los
tratamientos adecuados pueden mejorar los resultados visuales. En los nifios con
alto riesgo de padecer retinopatia del prematuro (ROP), la vigilancia médica
continua, tanto en la sala de neonatologia como después del alta, resulta crucial.
Es importante seguir controlando la vision de los bebés prematuros con bajo
peso al nacer hasta que la retina esté totalmente vascularizada (determinado por
oftalmoscopia).

Es importante reconocer que si un nifio pequefio tiene una ROP significativa, los
tratamientos adecuados pueden mejorar los resultados visuales. Los tratamientos
que algunas veces se utilizan para la ROP incluyen la terapia laser, la crioterapia
y en casos mas avanzados de ROP, la cirugia retinovitrea.
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Problemas vitreo-retinales/retinosis pigmentaria (RP)

Es importante reconocer que la RP es una afeccion degenerativa de la cornea
que causa una disminucion de la vision. Los problemas visuales funcionales
causados por esta afeccion rara vez se dan en nifios menores de 10 afios. En la
actualidad, no hay un tratamiento eficaz conocido para esta afeccion. Sin un
nifio corre riesgo de padecer algun tipo de retinosis pigmentaria por sus
antecedentes familiares o por los hallazgos en el examen del ojo, se recomienda
realizar pruebas para establecer el diagnostico. Ciertos tipos de RP puede
diagnosticarse en nifios menores de 3 afios con pruebas electrofisiologicas.

La evaluacion y el asesoramiento genético se recomiendan en el caso de nifios
con retinosis pigmentaria ya que:

= Las pruebas genéticas pueden determinar el tipo especifico de RP, y
conocer el tipo especifico de RP tiene implicaciones para entender el
prondstico y tomar decisiones acerca de la intervencion.

= El asesoramiento genético puede ayudar a los padres a entender la
disponibilidad del diagnostico prenatal y el riesgo de ocurrencia en
hermanos

Se recomienda hacer la referencia adecuada de los nifios pequefios con retinosis
pigmentaria para que se les hagan evaluaciones para identificar afecciones
asociadas tal como sordera, retraso motor, retraso mental y otras anomalias
neurologicas.

Anomalias craniofaciales

Es importante que a los nifios con anomalias craniofaciales siempre se les realice
una evaluacion médica exhaustiva temprana ya que frecuentemente tienen
multiples problemas médicos. También se les debe realizar una evaluacion
visual amplia ya que a menudo tienen problemas visuales.

Correccidn 6ptica

Las discapacidades visuales mas comunes se deben a errores de refraccion. La
refraccion se refiere al modo en que los rayos de luz se doblan cuando pasan a
través del ojo antes de caer sobre la retina. La vision normal requiere que los
rayos se enfoquen sobre la retina tal como se muestra abajo. Si el globo ocular
es demasiado largo, la imagen enfocada cae antes de la retina y ocasiona miopia.
Si el globo ocular es demasiado corto, la imagen enfocada cae detras de la retina
y ocasiona hipermetropia.
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Normal Hipermétrope Miope
—_— —_—» —_—
L e —_—»

El estado de refraccion se determina mediante la curvatura del frente del ojo, la
forma del lente y la longitud del ojo. La correccion optica con anteojos o lentes
de contacto, con lentes intraoculares cuando corresponde, puede compensar por
lo general las anomalias de estos factores.

Politica de intervencién temprana « Las ayudas para la vision para
nifios con discapacidades visuales diagnosticadas pueden incluir elementos como
anteojos, lentes de contacto externos y lentes de aumento. Segun las leyes y
reglamentos federales y estatales, los aparatos de tecnologia asistencial pueden
proveerse a nifios elegibles para el EIP cuando son necesarios para aumentar,
mantener o mejorar las capacidades funcionales de un bebé o nifio pequefio en una o
mas de las siguientes areas del desarrollo: cognitiva, sensoriomotora, comunicativa,
socioafectiva y adaptativa/de autoayuda.

Correccidn 6ptica de los errores de refraccién

Cuando se tiene en cuenta la correccion Optica para los errores de refraccion en
nifios pequefios, es importante tener conciencia de que no todas las afecciones se
benefician con la correccion optica. Ademas, puede ser dificil colocar anteojos a
un nifio pequeiio y el cumplimiento en el uso puede ser un problema. También
es importante recordar que las lentes correctivas pueden mejorar los problemas
visuales debidos a los errores de refraccion (miopia o hipermetropia), pero no
pueden mejorar la vision disminuida a raiz de otros problemas.

Es importante reconocer que la cirugia laser refractaria, tal como LASIK, no
esta aprobada en los Estados Unidos para nifios menores de 18 afios.

Cuando se seleccionan anteojos para nifilos menores de 3 afios, es importante
que:

= Las lentes y los marcos cumplan con las normas nacionales de seguridad
establecidas por el American National Standards Institute (Instituto nacional
americano de normas)
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= Los marcos sean de un tamafio apropiado a la edad
=  Los marcos estan bien colocados y ajusten bien

=  El tinte se utilice correctamente, en particular en nifios con acromatopsia y
otras afecciones asociados con la sensibilidad al resplandor

Para nifios con solo un ojo funcional, se recomienda la utilizacion de lentes
protectores en todo momento para resguardar el ojo aun si no hay correccion
optica indicada.

Se recomienda indicar bifocales cuando la acomodacion sea limitada, tal como
para nifios con afaquia, por ejemplo, sin una lente posterior a una cirugia de
cataratas.

Si un nifio pequeno no es receptivo a los bifocales, puede resultar mas til
indicarle lentes para corregir la miopia (por oposicion a la hipermetropia)
porque la mayor parte del mundo visual de un nifio esta cerca.

INTERVENCION CENTRADA EN LA MEJORA DE LA FUNCION
VISUAL

La funcion visual se refiere al modo en que el nifio utiliza la vision para percibir,
responder, interactuar y funcionar dentro del entorno. Los nifios pequefios por lo
general aprenden a utilizar la vision en las siguientes secuencias:

= De la conciencia a la atencién a la comprension
= De las luces a la gente a los objetos

= De objetos moviles a objetos estaticos

= De la fijacion al seguimiento

=  De cerca alejos

= De la periferia al centro

=  De lo familiar a lo no familiar

= De la parte al todo

= De lo simple a lo complejo

=  De lo grande a lo pequeiio

Método general para mejorar la funcién visual

Consideraciones generales para mejorar la funcién visual

Es importante reconocer que la mayoria de los nifios con discapacidad visual
tienen respuestas visuales que mejoraran con la practica. Puede hacerse mucho
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para optimizar cualquiera de las respuestas que la afeccion ocular visual del nifio
permita, y aiin una respuesta a la luz o a la luz y la sombra puede ser util. La
afeccion ocular en si no puede ser cambiada mediante estimulacion visual, pero
el modo en que el nifio utiliza su vision puede mejorarse y optimizarse.

Es importante alentar al nifio para que utilice su vision de maneras cada vez mas
avanzadas, asi como a encontrar los limites de sus capacidades visuales.
También es importante que cualquier programa disefiado para mejorar la funcién
visual sea estructurado de manera tal de que coincida con las rutinas naturales
del dia del nifio y sea 1til para los entornos naturales del nifio.

Modificaciones ambientales para mejorar la funcion visual
Las consideraciones ambientales importantes incluyen:

= [luminacién
e  Utilizar buena iluminacion, pero tener en cuenta que algunas afecciones
(como la acromatopsia y el albinismo) requieren iluminacion reducida
=  Resplandor
e Asegurarse que la fuente de luz provenga de detras del nifio
o  Utilizar acabados mate (evite los libros con imdgenes brillantes)
e  Minimizar el uso de superficies de vidrio/cromadas y otras superficies
altamente reflectivas
= Color y contraste

e Los padres deben utilizar prendas y maquillaje/esmalte de ufias de color
con materiales de alto contraste y colores complementarios

o  Utilizar lapices nimero 4 y marcadores de punta ancha

= Tamafio
e  Determinar el tamaiio del objeto que el nifio puede ver mas facilmente
(mas grande no siempre significa mejor, especialmente en nifios con
campo visual limitado)
= Posicion del objeto que debe ser visualizado
e Colocar en la mejor area del campo visual del nifio
e Ubicar a la distancia 0ptima para la vision del nifio
=  Posicion del nifio

e Posicionado de manera segura
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e Pies en el piso si esta sentado en una silla

e Alentarlo a que se ubique boca abajo por un tiempo (ver © Nota en
pagina 113)

Cuando se estructuran las actividades para facilitar y optimizar las habilidades
funcionales y utilizar la vision en nifios con discapacidad visual, es importante:

=  Utilizar indicios simples, repeticiones y rutinas
=  Presentar imagenes visuales u objetos aislados

= Aparear la informacion visual con otro indicio sensorial (por ejemplo
texturas, olores, vibracion y sonido) siempre que sea posible

=  Evitar la sobreestimulacion con "revoltijo" visual o demasiados indicios
sensoriales

= Utilizar un asiento con soporte adecuado

= Ser consciente de las preferencias visuales del nifio (por ejemplo: color,
campo visual y forma y tamafio de los objetos)

=  Reconocer que algunos nifios seran mas capaces de realizar una tarea
funcional si no se les pide mantener la fijacion visual a lo largo de la tarea

Para el nifio con vision utilizable, es importante incluir actividades que
promuevan la coordinacidon ojo-mano porque esta es la base del juego
manipulativo asi como de las habilidades funcionales para alimentarse y
vestirse.

Estimulacién visual

La estimulacion visual incluye técnicas para estimular el uso de la vision del
nifio mediante estrategias de ensefianza para maximizar las respuestas
funcionales visuales del nifio.

Las técnicas de estimulacion visual no cambian la agudeza visual Brindan
oportunidades para que el nifio practique habilidades visuales basicas tales como
la atencion, la localizacion, la fijacion, el seguimiento, el cambio de mirada, la
exploracion, alcanzar y prensar. El proposito de la estimulacion de la vision es
fortalecer en el nifio el uso de las habilidades visuales existentes, mejorar la
eficiencia de esas habilidades y expandir el rango de respuestas del nifio.

Es importante reconocer que hay controversia sobre la eficacia de la
estimulacion visual para mejorar las habilidades funcionales de la vision en
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nifios pequefios con discapacidad visual, y solo se ha hallado evidencia limitada
para respaldar el uso de los métodos de estimulo de la vision.

Técnicas de estimulacién visual

Las técnicas de estimulacion visual en general incluyen las siguientes
actividades disefiadas con el fin de ayudar al nifio:

Reconocer y responder a la presencia de un estimulo visual (por ejemplo un
objeto en movimiento)

Mantener la atencion prolongada sobre una meta visual

Fijar la vista en una meta visual en movimiento que se acerca y se aleja del
nifio

Realizar respuestas motoras dirigidas visualmente, en general que
involucren la coordinacién de la mano u ojo pie tal como patear un balon
Alinear y aumentar el rango de movimiento de los ojos

Seguir una meta en movimiento

Mover el ojo de una meta estatica a otra

Utilizar ambos ojos al mismo tiempo

Es importante considerar los aspectos de la estimulacion visual que los padres
pueden aprender a brindar y reforzar en los entornos naturales del nifio.

Terapia visual/entrenamiento de la vision

Existe superposicion en el uso de los términos estimulacion visual, terapia
visual y entrenamiento de la vision. Incluso dentro de las disciplinas
profesionales, los términos no siempre estan definidos con coherencia y pueden
utilizarse unos en lugar de otros. La terapia visual/entrenamiento de la vision por
lo general se refiere a las técnicas que se utilizan con nifios mayores y adultos.
Por lo tanto, la evaluacion de los métodos generalmente llamados terapia
visual/entrenamiento de la vision esta fuera del alcance de esta norma.

ENTRENAMIENTO EN ORIENTACION Y MOVILIDAD

El objetivo de la instruccion en orientacion y movilidad (O&M) es que los niflos
con discapacidad visual puedan desplazarse en el entorno con la mayor
independencia posible.

Orientacion es el proceso de utilizar la informacion sensorial para establecer y
mantener la posicion propia en el entorno.
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Movilidad es el proceso de moverse con seguridad, eficiencia y gracia dentro del
entorno propio.

Las habilidades de orientacion formal incluyen:

= Uso de puntos de referencia (objetos para orientarse en el entorno que son
fijos y tienen una ubicacion conocida) e indicios (objetos para orientarse en
el entorno que no estan fijos y pueden variar)

=  Exploracion segura de nuevas areas

= Rastreo (utilizado para explorar una nueva area extendiendo el brazo en un
angulo de 45 grados adelante y al costado del cuerpo para seguir una
superficie con la mano y también puede realizarse con un baston largo,
puede utilizarse para la movilidad en un sector familiar)

Las habilidades de movilidad formal incluyen:

=  Técnicas de guia (proceso de moverse de un lugar a otro, con la ayuda de
alguien, con el nifio tomado de un dedo o de la mufieca de un adulto o del
brazo de otro nifio)

= Técnicas de proteccion (proteccion de la cara y los ojos con el antebrazo
alzado, proteccion de la mitad del cuerpo por el antebrazo bajo y la
ubicacion de objetos)

= Uso de aparatos ortopédicos de movilidad, incluidos las ayudas para la
movilidad adaptadas (por ejemplo juguetes de empujar o bastones largos
adaptados)

Consideraciones generales sobre el entrenamiento en O&M

Debido a que la movilidad es dificil de ensefiar de manera aislada, es importante
que el especialista en O&M consulte con otros miembros del equipo para
determinar las habilidades de O&M que beneficiarian al nifio.

Es importante ensefiar O&M mediante el uso del contacto directo cuerpo a
cuerpo y la mimica (o mimica con asistencia). Es importante reconocer que en
general, las discapacidades multiples y la habilidad cognitiva no son
justificacion para impedir que un nifio sea considerado para la instruccion de
desplazamiento adaptado. En los Estados Unidos, no hay perros guia
profesionalmente entrenados disponibles para menores de 16 afos.
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Desarrollo del plan de O&M

La frecuencia del servicio depende de la cantidad de vision residual y la edad del
nifio y el historial de logro de hitos, asi como de la necesidad de acceder a un
desplazamiento seguro e independiente. Es importante considerar el modo de
desplazamiento futuro esperado:

=  Para los nifios que podran usar la vision como método primario de
orientacion y desplazamiento con garantia de seguridad, una consulta
mensual y la educacion parental puede ser suficiente

=  Para los nifios que se desplazaran principalmente con un guia vidente o
mediante un método tactil adaptado, puede ser necesario un programa mas
intensivo de consulta, educacion de los padres e instruccion directa

En la mayoria de los nifios menores de 3 aflos, se recomienda incluir el
entrenamiento en habilidades de O&M como parte del programa total de
intervencion del nifio.
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Tabla 22: Entrenamiento en orientacion y movilidad

El entrenamiento en orientacion y movilidad puede centrarse en cualquiera de las siguientes areas
segun las necesidades del nifio y la familia:

Habilidades sensoriales
= Vision (uso incrementado de la vision de manera funcional)
= Audicién

e Localizacion (saber de donde vienen los sonidos)

e Tolerancia a la informacion auditiva (aumentar la capacidad del nifio de responder
adecuadamente al sonido)

e Eco ubicacion (retroalimentacion auditiva de los sonidos reflejados por los objetos estaticos)
= Tacto

e Tolerancia para la investigacion tactil (aumentar la capacidad del nifio de utilizar el tacto de
manera funcional)

e Manipulacion de objetos
= Olfato
Imagen corporal y relaciones espaciales
= Partes del cuerpo
= Planos del cuerpo (arriba, abajo, adelante, atras, costados)

= Relaciones espaciales (formacion de conceptos de posicion, ubicacion, direccion y distancia
desde el propio cuerpo, relacion de objetos con su entorno)

Desarrollo de conceptos

= Tamailo, color, forma, cualidades tactiles y funcion de los objetos

= Tiempo, distancia, cantidad y peso

= Conceptos de entorno
o Conceptos sobre interiores (por ejemplo puertas, ventanas, alfombra, tapete, muros, escaleras)
o Conceptos sobre exteriores (por ejemplo aceras, calzadas, esquinas, césped, arboles)
e Tipos de transporte (por ejemplo automoviles, autobuses, barcos, aviones)

Desarrollo motor

= Habilidades motoras gruesas (por ejemplo equilibrio, fuerza y movimiento)

Habilidades motoras finas (por ejemplo prensar, alcanzar, girar, empujar y tirar)

= Movimiento intencionado y autoiniciado

e Movimientos intencionados (movimientos dirigidos por el nifio destinados a satisfacer deseos
y necesidades en el entorno)

e Movimientos autoiniciados (deambulacion autoimpulsada de cualquier tipo para ayudar al nifio
a mejorar su confianza y comprension cognitiva del mundo)

= Conciencia y comprension de la lateralidad derecha/izquierda
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Educacion de los padres como componente de la preparacion para O&M

Se recomienda que la educacion de los padres incluya una explicacion de las
implicancias funcionales de la afeccion del ojo del nifio e instruccion directa
sobre las técnicas adaptativas, en particular los métodos de guia seguros. La guia
puede incluir indicaciones verbales o contacto fisico directos entre el nifio y el
adulto.

Es importante que la educacion de los padres con respecto a los aparatos
ortopédicos de movilidad (tanto las ayudas para la movilidad adaptadas y el
baston largo) enfaticen el uso coherente y seguro segun se recomienda.

Entre los componentes importantes de la educacion parental en O y M se
incluye:

=  Trabajar con los padres para encontrar modos de alentar y asegurar el
desplazamiento seguro en el entorno natural del nifio.

=  Garantizar el tipo usual de medidas a prueba de nifios asi como el uso de
alto contraste, textura o iluminacion para delinear areas de interés

=  Hacer que el entorno natural resulte atractivo para el nifio colocando
juguetes o moviendo los muebles, si fuera necesario, para alentar el
movimiento y exploracion por parte del nifio

Aparatos y técnicas para la orientacion y movilidad

Las personas con discapacidad visual utilizan aparatos (por ejemplo bastones) y
técnicas (por ejemplo un guia humano) para la orientacién y movilidad que
faciliten su desplazamiento seguro. Los aparatos de orientacion y movilidad
pueden variar desde aparatos de baja tecnologia baratos o hechos en casa hasta
aparatos muy costosos de alta tecnologia. Existe una variedad de aparatos
eficaces de O&M que los padres pueden fabricar con facilidad o comprarlos,
generalmente a través de catdlogos especializados. Algunos aparatos de O&M
deben tener un disefio personalizado para las necesidades especificas del nifio.
Hay una serie limitada de técnicas seguras para los nifios menores de 3 afios.

Consideraciones para el uso del bastén

Es importante reconocer que entre las ayudas para la movilidad adaptadas se
incluyen juguetes disponibles comercialmente y aparatos de fabricacion casera y
que muchos especialistas en O&M recomienda los juguetes de empujar
comerciales como ayudas para la movilidad adaptadas.
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Se recomienda que en caso de ser necesario el baston, este se introduzca cuando
el nifio pase de ponerse de pie y caminar tomado de las cosas a caminar de
manera independiente. Es importante reconocer que solo un especialista en O y
M puede recomendar, seleccionar y ajustar un baston. La seleccion del baston se
basa en la altura del nifio, su velocidad de desplazamiento, la longitud de sus
pasos y la estabilidad en el andar. El tipo de punta del baston se elige para
facilitar técnicas especificas de baston o desplazamiento.

Es importante que los profesionales sean sensibles a las preocupaciones de los
padres con respecto al estereotipo potencialmente negativo de un baston blanco
largo o de una ayuda para la movilidad adaptada.

Politica de intervencidn temprana « Los elementos tales como los
bastones y las sillas de ruedas pueden ser aparatos de tecnologia asistencial si se
entregan a nifios que califican para el EIP con el fin de aumentar, mantener o mejorar
las capacidades funcionales de un bebé o nifio en una o mas de las siguientes areas de
desarrollo: cognitiva, sensoriomotora, comunicativa, socioafectiva y adaptativa/de
autoayuda.

INTERVENCIONES PARA EL DESARROLLO

Durante los primeros tres afios de vida, el nifio desarrolla las bases para sus
futuros logros en todas las areas del desarrollo (cognitiva, sensoriomotora,
comunicativa, socioafectiva, adaptativa/de autoayuda). En los primeros meses
de vida, el nifio aprende principalmente a través de la observacion y la
imitacion. El aprendizaje de desarrollo también se da a través de la exploracion
de los propios alrededores y de las nuevas experiencias que resultan de esta
exploracion.

Los nifios pequefios con discapacidad visual tendran dificultades para aprender
de la observacion y la imitacion y no tendran motivacion visual para explorar el
entorno. Por lo tanto, para crecer en el desarrollo, los nifios pequefios con
discapacidad visual necesitan aprender como interactuar con su entorno
utilizando la vision residual con la que cuenten asi como sus otros sentidos de
propiocepcion y kinestésicos (audicion, tacto, olor y gusto).

Debido a que los nifios con discapacidad visual utilizaran sistemas sensoriales
alternativos para compensar la vision, es importante modificar el entorno para
alentar la conciencia de los otros tipos de informacion sensorial y para facilitar
el aprendizaje. Esto puede lograrse a través del uso del tacto, la audicion y el

NYSDOH Guia rapida de consulta: Discapacidad visual | 105




CAPITULO IV: INTERVENCION

movimiento (alfombras y juguetes con texturas, juguetes con componentes
auditivos, etc.).

Consideraciones generales para las intervenciones

Las oportunidades de exploracion dentro de un entorno seguro (por ejemplo un
espacio de juego adecuado con limites claros) pueden ayudar a facilitar el
aprendizaje a través de otros sentidos, en particular el tacto, la audicion y el
movimiento. Para promover el aprendizaje mediante otros sentidos, es
importante modificar el entorno para alentar la conciencia de otro tipo de
informacion sensorial. Para facilitar la exploracion segura del entorno, es
importante proporcionar experiencias que ayudaran al nifio a desarrollar un
sentido de si mismo en relacion con el entorno.

Las consideraciones importantes para proporcionar una exploracion segura
incluyen evitar el desorden, minimizar los ruidos que pueden distraer, prestar
atencion a la iluminacion y recordar hablar al nifio para ayudarlo a
conceptualizar el entorno y aumentar la conciencia de otros sentidos como el
tacto, el gusto y el olor.

Es importante proveer una exposicion repetida a objetos y actividades comunes
para facilitar el aprendizaje. Cuando el aprendizaje se da principalmente a través
de otros sentidos, con informacion visual disminuida o ausente, por lo general es
mas dificil entender los objetos y experiencias nuevas. Por lo tanto, es
importante la exposicion repetida.

Para el sentido de seguridad y control de si mismo del nifio, es importante poder
anticipar los eventos. Es importante proveer a los nifios con discapacidad visual
(y que tienen audicion) indicios auditivos antes de tocarlos.

Para nifios con discapacidad visual grave u otras discapacidades ademas de la de
la vision, es importante utilizar estrategias que incluyan movimientos coactivos
(realizar tareas con el nifio sentado en el regazo del educador). Inicialmente,
puede utilizarse el maximo contacto cuerpo a cuerpo como manera de demostrar
y proveer practica para completar habilidades. El contacto se reduce
gradualmente con indicaciones con mano bajo mano o mano sobre mano y luego
se reduce aun mas a indicios orales o simples toques.

Intervencion en el desarrollo cognitivo

La cognicion incluye los procesos cerebrales que nos permiten recordar,
aprender, pensar, actuar, sentir y experimentar el entorno. Los procesos
cognitivos son complejos, diversos y estan altamente interrelacionados. Las
intervenciones que apuntan al desarrollo cognitivo se centran tanto en
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habilidades cognitivas globales como especificas, tal como la atencion al
entorno, el procesamiento de la informacion y la memoria.

La discapacidad visual puede afectar el desarrollo cognitivo del nifio de las

siguientes maneras:

= Variedad reducida de experiencias

=  (Capacidad reducida de negociar/explorar el entorno

=  Control reducido del entorno

= Control reducido de si mismo con respecto al entorno

= Dependencia de informacion de segunda mano para cosas que estan lejanas,
son mas grandes que el nifio o peligrosas

= Dificultad para reunir y organizar informacion sobre objetos y eventos
comunes lo que da como resultado un desarrollo de conceptos retrasado o
deficiente

Los juegos son un componente importante del proceso de aprendizaje y del
desarrollo cognitivo de un niflo pequefio. En particular el juego simbolico
(simulacion) brinda las bases para el pensamiento abstracto y el lenguaje. Los
nifios pequefios con discapacidad visual a menudo tienen habilidades retrasadas
para el juego simbolico porque su habilidad de aprender incidentalmente esta
impedida. Ademas, les resulta dificil hacer ciertas asociaciones y desarrollar
conceptos mediante el uso de la informacion tactil y auditiva.

La exposicidn a eventos y objetos reales brinda las mejores bases para el juego
simbolico. Sin embargo, existen también muchos elementos de juego
disponibles en los comercios para el uso activo de nifios pequefios con
discapacidad visual que pueden ayudar a promover el desarrollo del nifio.

Consideraciones generales para las intervenciones cognitivas

Es importante incluir lo siguiente en las intervenciones cognitivas:

= Actividades que promuevan las habilidades de procesamiento de
informacién tales como actividades de causa y efecto

=  Actividades de memoria a corto y largo plazo, tales como juegos
repetitivos, canciones y rimas

= Tareas motivadoras y estrategias de refuerzo especificas para el nifio
Métodos de intervencion cognitiva

Se recomienda que la facilitacion de las habilidades cognitivas comience lo
antes posible. Es importante educar a los padres acerca de los principios basicos

NYSDOH Guia rapida de consulta: Discapacidad visual | 107



CAPITULO IV: INTERVENCION

del desarrollo y aprendizaje del nifio (Tablas 23, 24 25 y 26, paginas 108, 109) y
acerca de los métodos que pueden ayudar a estimular el desarrollo cognitivo.
Por ejemplo, los métodos utiles para el desarrollo cognitivo deberian incluir:

= Utilizar juguetes bien disefiados con caracteristicas altamente reactivas
(Tabla 25, pagina 109)

= Introducir a los nifios de 12 a 24 meses a las experiencias de aprendizaje
grupal de manera que puedan aprender a modelar o imitar a otros nifios y
adultos

=  Brindar oportunidades de exposicion a nuevas experiencias y permitir que
el nifio desarrolle un interés natural en diferentes actividades (es decir,
brindar oportunidades pero no forzar el interés)

= Utilizar la guia mano bajo mano o mano sobre mano cuando se introducen
nuevas actividades al nifio, y acompaiiar esta guia manual con lenguaje
descriptivo que se relacione con las experiencias propias del nifio

Tabla 23:  Principios béasicos del desarrollo y aprendizaje del nifio /
Teorias del aprendizaje

Principios basicos del desarrollo y aprendizaje del nifio
= Los nifios aprender mejor cuando se satisfacen sus necesidades fisicas y se sienten
psicologicamente seguros

= Los niflos construyen el conocimiento a través de la experimentacion activa

Los nifios aprenden a través de la interaccion social con adultos y otros nifios

Los niflos aprenden a través del juego

Los intereses de los niflos y "la necesidad de saber" motivan el aprendizaje

El desarrollo humano y el aprendizaje se caracterizan por la variacion segun el
individuo

Tabla 24: Consideraciones para promover la exploracion del ambiente

= Establecer limites faciles de reconocer

= Utilizar objetos bien asegurados para delinear el espacio y facilitar el sentido de la
direccion

= Diferencias entre entornos

= Crear entornos multisensoriales
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= Proveer iluminacion adecuada y acorde
= Crear un buen entorno acustico

= Mantener una coherencia suficiente en el entorno, de modo que sea familiar y
seguro para explorarlo

= Crear un espacio de juego definido (un corral, una bandeja o un individual) con
limites tactiles y algunos objetos fijos para la exploracion segura

= Ubicar los muebles para alentar la movilidad (gatear, caminar, etc.)

Tabla 25: Caracteristicas importantes de los elementos de juego

Texturados

Colores de alto contraste, colores primarios separados

Superficies brillantes, espejadas, reflectivas
= Partes que se iluminen

Sonidos que ayuden a los niflos a reconocer el juguete
Sonidos relacionados con funciones separadas del juguete
Respuesta de sonido inmediata

Respuesta de sonido imitativa

Activacion al tacto o por sonido

Juguetes que vibren

Juguetes tridimensionales con limites definidos

Diales con formas diferentes
= Entorno de juego estructurado (por ejemplo rompecabezas con bordes elevados)

(Continta de la pagina anterior)

Tabla26: Métodos especificos por edad: intervenciones cognitivas

Ejemplos de métodos de intervencion que pueden ayudar a estimular el desarrollo
cognitivo de los nifios con discapacidad visual:

Del nacimiento a los 6 meses
= Decir el nombre del nifio a menudo

= Nombrar y describir oralmente las cosas a la vista
= Leerle y cantarle al nifio con frecuencia

= Utilizar un cargador de nifios para mantener al nifio cerca suyo durante las
actividades cotidianas
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Tabla 26: Métodos especificos por edad: intervenciones cognitivas

= Dejar que el nifio toque los objetos que usted utiliza, en particular si hacen ruidos
(teléfono, agua, cepillo para el cabello, etc.)

Utilizar indicaciones mano sobre mano o mano bajo mano para alentar al niflo a
explorar objetos con las manos, juntar las manos, alejarlas del cuerpo y llevarlas
hacia la boca

Dejar que el nifio juegue sobre superficies crujientes de modo que se produzca un
sonido cuando el nifio se mueve (por ejemplo, colocar una toalla sobre una bolsa de
papel)

Utilizar un gimnasio para nifios con elementos que estén suspendidos lo

suficientemente bajos como para que los movimientos al azar del bebé produzcan
sonidos

Utilizar sonajeros de mufieca en las manos y en los pies para agregar sonido a los
movimientos al azar y alentar la exploracion del entorno y del cuerpo

Edad 6 a 12 meses

= Ocultar parcialmente un juguete bajo una toalla o tela dentro del alcance del bebé
= Esconder un juguete pequefio y atractivo en una caja facil de abrir

= Mostrar gran cantidad de imagenes con colores o contraste

= Colgar un mévil que se mueva cuando el nifio se mueve en la cuna

Edad 12 a 24 meses

= Permitir que el nifio "ayude" con los quehaceres: arrojar cosas a la basura, lavar
platos, doblar la ropa lavada y prepara la comida

= Introducir al nifio a los juguetes que copian la realidad (cocinas de juguete,
automoviles de juguete y mufiecas bebé€) y asociarlos con la cosa real cuando sea
posible

o Utilizar indicaciones suaves mano sobre mano para demostrar como se juega con
los juguetes

o Incluir el juego con juguetes de causa y efecto, juguetes contenedores y libros
tactiles

= Introducir al nifio en las experiencias de aprendizaje grupales porque este es el
momento en que el nifilo comienza a poder imitar a otros nifios y adultos

= Incluir oportunidades de interaccion con otros niflos en actividades estructuradas y
semiestructuradas para facilitar el logro y refuerzo de las habilidades cognitivas
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Tabla 26: Métodos especificos por edad: intervenciones cognitivas

Edad 24 a 36 meses

= Aumentar las oportunidades de ayudar con los quehaceres (pedir mercaderia,
clasificar la vajilla)

= Aumentar la exposicion a elementos de juego simulado (casas de muiiecas, cocinas
de juguete, bancos de trabajo, camiones de juguete, etc.) y al juego simbolico

(Continta de la pagina anterior)

Es importante ser precavidos con la seguridad de los juguetes ya que los nifios
desarrollan habilidades motoras mas independientes tal como rolar, alcanzar,
llevarse a la boca y manipular objetos, y habilidades de movilidad. En particular,
es importante prestar atencion a:

= Los pequefios objetos (incluidos los elementos removibles de los juguetes y
otros objetos que podrian tragarse o hacer que se ahoguen)

= Las cuerdas en los juguetes (u otros objetos tales como cortinas en las
ventanas que podrian envolverse alrededor de las partes del cuerpo)

= Los objetos punzantes que podrian cortar o pinchar
Intervencion del desarrollo

La discapacidad visual puede afectar la integracion y el desarrollo sensoriomotor
tempranos. La falta de vision puede interferir con la exploracion y comprension
del entorno de un niflo. Los nifios con discapacidad visual tienden a estar menos
motivados para alcanzar objetos y moverse hacia ellos porque no pueden
observar claramente el entorno. Esta falta de motivacion puede llevar a una
actividad reducida y puede afectar tanto el desarrollo motor grueso como el fino.
Las discapacidades de la vision también reducen la capacidad del nifio de
observar e imitar los movimientos de otros.

El grado en el cual la discapacidad visual afecta el desarrollo motor del nifio
depende de factores tales como la gravedad de la discapacidad visual, la salud
general del nifio, otras afecciones que producen discapacidad y el temperamento
del nifio. Los problemas mas comunes que tienen los nifios pequefios con el
desarrollo motor grueso incluyen:

=  Tono muscular y postura deficientes

=  Movimientos de transicion retrasados (sentarse estando acostados, pararse
estando sentados, etc.)

= Retraso para gatear y caminar
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=  Patrones de andar inmaduros
Entre los problemas comunes con el desarrollo motor fino se incluyen:

=  Demora para alcanzar algo debido a la falta de informacion visual acerca de
la ubicacion de los objetos con respecto a si mismos

= Retraso en prensar y soltar objetos debido al bajo tono muscular y la
incapacidad de imitar

= Retraso en la rotacion de la muiieca debido al bajo tono muscular y la
postura deficiente

Consideraciones generales para las intervenciones sensoriomotrices

Es importante que las intervenciones centradas en las habilidades
sensoriomotrices incluyan:

=  Coordinar los movimientos 0jo-mano y ojo-pie
= Ensefiar gestos y lenguaje corporal
=  Moverse hacia los objetos deseados

A medida que el nifio progresa en estos hitos motores, es importante que el
entorno sea seguro y familiar. Es importante también brindar al nifio
oportunidades que desarrollen confianza, alienten el uso de las habilidades
sensoriomotrices y promuevan la generalizacion de habilidades en nuevos
entornos (Tabla 27, pagina 113).

Desarrollo motor grueso

Es importante ubicar correctamente a los bebés con discapacidad visual y que
pasen tiempo en diferentes posiciones (boca arriba, boca abajo, de costado y
sentados) para promover el buen desarrollo neuromuscular y musculo
esquelético. También es importante mantener el entorno coherente a medida que
el nifio esta aprendiendo nuevas habilidades motoras (por ejemplo, no cambiar
los muebles de lugar).

Desarrollo motor fino

Es importante facilitar el desarrollo motor fino durante las rutinas diarias
naturales del nifio, tal como alimentarse, bafiarse, vestirse y jugar. Entre los
ejemplos de actividades que pueden ayudar a promover las habilidades de
desarrollo motor fino en los nifios pequeios con discapacidad visual se incluyen:

= Tocar, alcanzar, prensar y soltar objetos
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= Golpear las manos y los objetos sobre una variedad de superficies
=  Manipular (rotar, girar, explorar) objetos bilateralmente (ambas manos)

= Desarrollar conceptos espaciales a través de la manipulacion de objetos (por
ejemplo poner objetos en contenedores y sacarlos)

Desarrollo sensorial

Es importante recordar que un nifio pequefio con una discapacidad visual tiene
que obtener la informacion sobre el entorno con una dependencia mayor en los
otros sentidos. Algunos nifios con discapacidad visual pueden tener una
respuesta adversa a ciertas texturas o temperaturas, una renuencia a tocar cosas
colocadas en las manos o inseguridad gravitacional. Algunos nifios pueden tener
sistemas sensoriales hipersensibles, otros pueden tener sistemas sensoriales
subdesarrollados.

La promocion de la conciencia sensorial del nifio puede incluir diferentes
sonidos asociados con diferentes experiencias u objetos, diferentes olores,
objetos con una variedad de texturas y la exploracion de objetos seguros con la
boca. También es importante ayudar al nifio a desarrollar conciencia de su
cuerpo mediante actividades con todo el cuerpo tal como enrollarse, balancearse,
rolar, rebotar y mecerse.

Al proveer al nifio suficientes actividades sensoriomotrices se puede reducir o
evitar el desarrollo de comportamientos estereotipicos (por ejemplo llevarse
cosas a la boca repetitivamente, mover las manos repetitivamente, golpearse los
ojos con la punta de los dedos o el uso no funcional de juguetes).

Tabla 27:  Métodos especificos por edad: intervenciones sensoriales y
motoras

Ejemplos de métodos de intervencion que pueden ayudar a estimular el desarrollo

sensorial y motor:

Del nacimiento a los 6 meses

= Permitir que el nifio pase alglin tiempo boca abajo (sobre su estomago) para
promover el desarrollo de los miisculos que levantan la cabeza, necesarios para el
buen control de la postura.

© Nota: Se recomienda no poner a los nifios boca abajo mientras duermen. Cuando
estan boca abajo, se los debe controlar de cerca debido al riesgo del sindrome de la
muerte sUbita asociado con este posicion American Academy of Pediatrics
[(Asociacién americana de pediatria], 2005).

= Cambiar con frecuencia la posicion del bebé durante el dia de modo que experimente
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Tabla 27:  Métodos especificos por edad: intervenciones sensoriales y
motoras

varias posiciones y ubicaciones, tal como en un asiento para bebés en el piso y sobre
una mesa, jugando sobre una manta o cargado en un cargador de bebés mientras los
padres realizan las tareas del hogar.

Edad 6 a 9 meses

= Incluir actividades motoras gruesas para estimular el interés del bebé en moverse y
alcanzar, y promover el desarrollo del equilibrio y la extension protectora

o Introducir juguetes con texturas y sonidos que sean interesantes para el nifio y que
los disfrute, y colocarlos en donde pueda alcanzarlos con facilidad y seguridad

e Hacer rodar al bebé sobre un almohadén o pelota terapéutica

= Para evitar retrasos en los movimientos de transicion tales como lograr sentarse
independientemente, proveer gran cantidad de actividades con movimientos simples

e Hacer brincar al nifio sobre la rodilla

e Tirar suavemente de una manta en el piso con el bebé colocado boca abajo sobre
ella

Edad 9 a 12 meses

= En esta etapa, el nifio es capaz de identificar un sonido con un objeto y también estad
listo para empezar a gatear

o Hacer sonidos con sus juguetes favoritos a distancias cada vez mayores para
alentar al nifio a gatear

o Utilizar movimientos coactivos (sostenerlo y moverse junto con el nifio)
Edad 12 a 24 meses
= Jugar juegos que promuevan la identificacion de las partes del cuerpo

= Jugar juegos suaves tal como rodar suavemente o hacer cosquillas (si el nifio los
disfruta)

Edad 24 a 36 meses
= Ensefiar al nifio juegos y habilidades artisticas propias de la edad
o Toboganes, hamacas, gimnasios, triciclos y vigas para balancearse
o Pintar con los dedos con variedad de texturas y olores
e Arrojar, atrapar y patear pelotas con cascabeles dentro
e Juegos de escondida
o Pegar objetos de diferentes formas y texturas

Intervencion para el desarrollo de la comunicacion

Gran parte de la comunicacion es no verbal e involucra la vision. Los nifios con
discapacidad visual tienen un acceso reducido a los medios de comunicacion de
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contacto ocular, mirada, expresion facial y gestos. Los bebés con discapacidad
visual parecen ser mas pasivos que sus pares videntes y muestran menos
conductas que estimulan la interaccion temprana.

La comunicacion con bebés con discapacidad visual a menudo requiere
interpretar seflales y respuestas atipicas. Por ejemplo, el comportamiento de
aquietamiento o "postura de escucha" de un bebé totalmente ciego puede
malinterpretarse como falta de interés o atencion cuando puede indicar intenso
interés.

La discapacidad visual puede afectar el desarrollo del lenguaje receptivo y del
expresivo, asi como otras habilidades comunicacionales. El desarrollo de las
habilidades comunicacionales puede verse afectado porque muchos aspectos de
la comunicacion (imitacion, reciprocidad y concepto de objetos) se aprenden
inicialmente con indicios visuales. Ademas, el contacto ocular reducido puede
tener efecto sobre el apego y la socializacion.

El impacto de la discapacidad visual sobre el desarrollo de la comunicacion
puede incluir:

= Habilidad reducida para iniciar interacciones o responder a interacciones
con otros

= Dificultad para asociar rétulos verbales con experiencias tactiles y auditivas
= Ecolalia prolongada (repeticion de sonidos)

= Uso retrasado de pronombres, adjetivos comparativos y preposiciones
(palabras de relacion espacial)

= Dificultad con la toma de turnos y las reglas conversacionales

= Tendencia a utilizar largas cadenas de frases gramaticalmente correctas que
tienen poco que ver con lo que esta sucediendo o con el tema de
conversacion

Es importante entender que muchos nifios con discapacidad visual también
pueden tener retrasos en el desarrollo del habla y del lenguaje. Es importante
hablar a los nifios pequefios con discapacidad visual para ayudar a facilitar el
desarrollo de la comunicacion temprana. Cuando se habla a nifios con
discapacidad visual es importante:

= Utilizar lenguaje propio de la edad

=  Hablar con claridad y repetir o utilizar otras palabras cuando fuera necesario
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= Utilizar el lenguaje natural, incluidas palabras con referencia visual tal

nn

como "mira", "ve" y "mira hacia donde vas"

=  Ser especifico con las palabras que describen una ubicacion (por ejemplo
decir pon el juguete "sobre la mesa" en lugar de decir pon el juguete "alli
arriba")

= Hablar a los nifios sobre lo que est4 sucediendo en el entorno, incluyendo
palabras que describan color y lugar

= Recordar dejar periodos de silencio para permitir que el nifio procese la
informacion, reflexione e inicie la comunicacion

=  Mantener conversaciones significativas e interesantes utilizando indicios
contextuales y vocabulario familiar

*  Ayudar al nifio a desarrollar habilidades para la toma de turnos

=  Proporcionar consecuencias naturales a los pedidos y respuestas del nifio
(por ejemplo ";Quieres una galleta?" y si el nifio contesta "Si", obtiene la
galleta)

* Incluir al nifio en las actividades y conversacion cotidiana acerca de esas
actividades

= Describir lo que el nifio esta haciendo/tocando y lo que usted esta
haciendo/tocando

= Hacer coincidir las palabras y el lenguaje con la edad de desarrollo y
capacidad del nifio

Es importante ayudar al nifio a entender el modo en que el tono y la expresion
del lenguaje comunican mensajes emocionales ya que el nifio no tiene la
capacidad de ver la expresion de la cara. Es importante para estos nifios
experimentar tactilmente las expresiones de la cara.

Ademas de las experiencias tactiles, el lenguaje puede sustituir la vision en la
conceptualizacion del entorno. Por lo tanto, es importante describir verbalmente
las acciones y los objetos. Las experiencias tactiles también deben ser descritas
con el fin de enriquecer el lenguaje y vincular palabras con objetos.
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Tabla 28: Métodos especificos por edad: intervenciones
comunicacionales

Ejemplos de métodos de intervencion que pueden ayudar a estimular el desarrollo de la
comunicacion:

Del nacimiento a los 3 meses
= Hablarle al nifio

= Responder al llanto del nifio y hablarle acerca de lo que esta sucediendo ("Tienes
hambre, es hora de comer")

Escuchar las diferencias en el llanto y responder seglin corresponda (el nifio puede
tener un llanto para cuando tiene hambre que puede distinguirse del llanto cuando
su paiial estd mojado)

= Imitar las vocalizaciones reflexivas o responder al nifio con palabras
= Alentar al nifio a usar la boca para explorar objetos seguros

Edad 3 a 6 meses

= Imitar sonidos consonanticos y vocalicos

= Alentar al nifio a explorar su cara con el tacto cuando usted habla

= Jugar juegos de cosquillas/rebotes para obtener sonrisas y risitas

= Comenzar a provocar y reforzar las ocasiones en que el niflo gira hacia el sonido y
las palabras

Edad 6 a 12 meses

= Alentar al nifio a que imite sonidos simples

Edad 10 a 12 meses

= Alentar al nifio a decir "mama" y "papa" significativamente

= Provocar y reforzar la accion de seguir instrucciones sencillas tales como "Damelo"
= Alentar al nifio a expresar sus necesidades con vocalizaciones y gestos en lugar de llantos
Edad 12 a 18 meses

= Nombrar oralmente los objetos que el nifio explora y con los que juega

= Aumentar la cantidad y complejidad de las instrucciones

= Provocar y reforzar el uso de palabras y aproximaciones a palabras

= Conversar con el nifio y alentar la jerga o habla de bebé

= Ensefiar los nombres de las partes del cuerpo

= Ensefiarle el uso de conceptos tales como "Mas", "No hay mas" y "Ayuda" en los
momentos adecuados

Edad 18 a 24 meses
= Alentar el uso de palabras para solicitar objetos y acciones

NYSDOH Guia rapida de consulta: Discapacidad visual | 117



CAPITULO IV: INTERVENCION

Tabla 28: Métodos especificos por edad: intervenciones
comunicacionales

= Incitar a seguir instrucciones con uno o dos conceptos espaciales (en, sobre, bajo, al lado,
dentro)

= Alentar el uso del propio nombre

= Hacer preguntas "Si/No"

= Alentar el uso de frases de dos palabras

Edad 24 a 36 meses

= Alentar al nifio a seguir instrucciones de dos pasos
= Hacer preguntas "Dénde" y "Qué estas haciendo"
= Alentar el uso correcto de los pronombres

= Alentar el uso de frases de tres palabras

(Continta de la pagina anterior)

Para nifios con retrasos o trastornos comunicacionales, puede resultar util
emplear aparatos de comunicacion especializados (ver “Tecnologia asistencial,”
pagina 123).

Es importante reconocer que todos los nifios pueden beneficiarse de las
actividades previas a la alfabetizacion/de alfabetizacion emergente. Estas
pueden incluir la entrega o adaptacion de libros y materiales con letras grandes,
con formato tactil o auditivo interactivo tal como:

=  Libros para nifios con imagenes sencillas (para nifios que perciben las
formas)

=  Libros: Técame, disponibles comercialmente

= Fuentes de Libros y revistas para nifios en Braille (del Programa de
alfabetizacion nacional, la Fundacion americana para el ciego)

Intervencién de habilidades adaptativas/de autoayuda

Las habilidades adaptativas/de autoayuda son aquellas que los nifios utilizan para
cuidarse a si mismos. Estas habilidades incluyen dormir, alimentarse, vestirse, ir al
bafio, arreglarse y cuidar sus pertenencias. Debido a las dificultades
sensoriomotrices, los niflos pequefios con discapacidad visual/ceguera pueden
tener dificultades para dormir, comer o alimentarse.
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Método general para las intervenciones adaptativas/de autoayuda

Cuando se ensefian habilidades adaptativas/de autoayuda a nifios pequefios con
discapacidad visual, es importante:

=  Dar tiempo al niflo para investigar la actividad y familiarizarse con el
equipo y los movimientos necesarios para completarla con éxito

=  Alentar al nifio a experimentar y encontrar la adaptacién o técnica que
mejor funciona para el nifio

= Reconocer que el método preferido por el adulto que ensefia la habilidad
puede no ser el mas eficaz para el nifio

Es importante entender que un nifio primero aprende una habilidad especifica,
luego incorpora la habilidad a una rutina diaria y finalmente utiliza la habilidad
de manera adecuada e independiente.

Habilidades de alimentacion - bebés

Es importante reconocer que alimentar a un bebé con discapacidad visual es
muy similar a alimentar a un bebé vidente. El bebé necesita sentirse seguro y
ganar confianza en la persona que lo alimenta.

Es importante guiar las manos del bebé hacia el pecho o el biberon para crearle
conciencia del entorno de alimentacion. Algunos bebés pueden requerir
preparacion para la alimentacion mediante el estimulo del reflejo de succion,
pero es importante para el bebé estar a cargo del inicio, ritmo y tiempo de la
alimentacion.

Es importante reconocer que puede tomarles mas tiempo a los bebés dar indicios
coherentes sobre sus deseos de alimentacion y puede tomarles mas tiempo a los
padres entenderlos.

Es importante reconocer que los bebés con discapacidad visual pueden tener en
riesgo su sensibilidad oral y tactil. En algunos nifios, la paciencia y la coherencia
pueden ayudar a reducir o eliminar la hipersensibilidad oral.

Habilidades de alimentacion - nifios mayores

Es importante que los nifios con discapacidad visual participen en el proceso de
la hora de la comida como miembros de la familia. Es importante preparar
alimentos para el nifio que sean adecuados desde el punto de vista del desarrollo
y considerar las limitaciones visuales del nifio cuando se prepara la comida.
También es importante recordar que para un nifio con discapacidad visual, las
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manos se transforman en sus ojos cuando explora y aprende acerca del entorno,
incluidos los alimentos.

Tratamiento de problemas del suefio

Si un nifio con discapacidad visual esta teniendo problemas para dormir es
importante determinar si existen problemas médicos tratables que puedan estar
contribuyendo al problema. Por ejemplo, las alergias, el asma o las afecciones
que causan dolor pueden interrumpir el suefio. Los ronquidos fuertes o las
pausas en la respiracion de un nifio pequeio siempre requieren una evaluacion
médica.

Tabla29: Técnicas para desarrollar habilidades para las horas de la
comida y para comer

Establecer rutinas

Hablar sobre la comida y avisar al nifio que se aproxima la hora de comer

Dejar que el nifio ayude todo lo posible y dejar que controle el ritmo

Esperar hasta que el nifio abra la boca y dejar que se incline hacia la cuchara

Proceder lentamente cuando se introduzcan nuevas texturas

Alentar al nifio a mantener las manos en la taza
= Asegurar un soporte postural adecuado cuando se sienta al nifio

Poner los alimentos en las manos del nifio para alentar la alimentacion con los dedos
= Dar opciones

Dejar que el niflo utilice utensilios cuando esta listo en su desarrollo (un tenedor
puede resultar mas sencillo de usar que una cuchara)

Utilizar utensilios, platos e individuales antideslizantes adaptados

Tabla 30: Técnicas para desarrollar patrones de suefio

= Establecer rutinas diurnas (horarios regulares para las comidas, actividades y
descansos)

= Generar rituales a la hora de acostarse, establecer un horario constante para
levantarse

= Hacer ajustes razonables en el cronograma de descansos del nifio y 1a hora de
acostarse para acomodar los ciclos naturales de dormir-despertar del nifio

= Fijar limites (y ser constante) a los comportamientos para llamar la atencion y la
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Tabla 30: Técnicas para desarrollar patrones de suefio

disponibilidad de juguetes interesantes a la hora de acostarse
= Generar un entorno (fresco, oscuro, silencioso) que promueva el dormirse

Ensefar y reforzar técnicas de auto-tranquilizacion en lugar de dejar que el nifio
llore hasta dormirse

Utilizar la cuna/cama solo para dormir, limitar el tiempo que pasa despierto en la
cama

Transformar el dormitorio en una zona exclusiva para dormir, o limitar las
actividades en el dormitorio a actividades como cambio de paiiales o vestirse

Desalentar la ingesta excesiva de liquidos a la noche, evitar las bebidas que
contienen cafeina

Evitar los medicamentos para ayudar al nifio a dormir

Intervencion del desarrollo Social/Emocional

El desarrollo social se refiere al modo en que el nifio aprende a interactuar con
otras personas como los padres, hermanos, amigos, educadores y compaiieros de
juego. El desarrollo emocional se refiere al modo en que el nifio aprende a
sentirse acerca de si mismo y otros, y la manera en que desarrolla sentimientos
de competencia. Las habilidades socioafectivas se desarrollan junto con las
habilidades sensoriomotrices, cognitivas, lingiiisticas y adaptativas. La
discapacidad visual puede afectar el desarrollo socioafectivo del nifio de las
siguientes maneras:

= Habilidad reducida para anticipar lo que esta por suceder

= Habilidad reducida para iniciar interacciones o responder a interacciones
con otros

=  Mayor necesidad de que los padres alienten el juego independiente y las
actividades adaptativas/de autoayuda

=  Habilidad reducida para imitar el juego de los pares en las actividades
grupales

=  Mayor tendencia a conductas autoestimulantes, como golpearse los ojos con
la punta de los dedos

Consideraciones generales para las intervenciones socioafectivas

Es importante que los padres, profesionales y otras personas que trabajan con el
nifio aprendan el modo de aproximarse al nifio de manera tal de no sobresaltarlo
o asustarlo. Por lo tanto, es importante recordar decirle al nifio lo que se va a
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hacer antes de hacerlo (alzandolo o tocandolo). Cuando comienza una actividad,
es importante presentarse con su nombre para ayudar al niflo a reconocerlo.

Debido a que el apego temprano es critico para el futuro desarrollo social y

autoestima, es importante que los padres entiendan que un nifio con una

discapacidad visual importante interactuara con ellos de manera diferente a la de

un bebé vidente. Por ejemplo, los bebés con discapacidad significativa de la

vision:

= No pueden llamar la atencion o responder a la atencion mediante el contacto
visual

=  Desarrollan la sonrisa social después que los nifios con vision normal

=  Pueden ser mas pasivos y pueden no buscar la atencion mediante el llanto, y
por lo tanto puede ser mas dificil interpretar sus necesidades

Es importante entender que un bebé con discapacidad visual si tiene ansias y
disfruta de la atencion de los padres, aun si el bebé no parece dar respuesta
(arrullos, vocalizacién, llanto) o no es tan espontaneo como los bebés con
vision.

Es importante reconocer que un bebé pequefio con una discapacidad grave de la
vision pueden no demostrar temor ante extraios o preferencia por sus padres del
mismo modo que un nifio que ve. Los nifios muy pequefios tienden a necesitar la
proximidad estrecha cuando utilizan el sentido del tacto, el olfato y la audicion
para identificar a las diferentes personas.

Debido a que los nifios pequefios con discapacidad visual pueden no ser capaces
de imitar a sus pares, es importante ensefiarles a jugar juegos que los preparen
para experiencias grupales con pares. Por ejemplo, se puede ensefiar al nifio a
atrapar la pelota arrojando una que tenga una campana.

Si bien la interaccion con los pares es importante para el desarrollo del nifio, es
importante reconocer que participar en actividades que involucran a grandes
cantidades de nifios puede generar una situacion demandante para un nifio con
discapacidad visual. En grandes grupos, puede ser mas dificil para los nifios con
discapacidad visual discriminar la informacion auditiva.
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Tabla31l: Métodos especificos por edad: Intervenciones socioafectivas

Ejemplos de métodos de intervencion que pueden ayudar a estimular del desarrollo de

la comunicacion:

Del nacimiento a los 6 meses

= Mantener al bebé cerca y hablarle, tocarlo y sostenerlo lo més posible, el nifio
aprendera a conocer a sus padres a través de los sentidos del tacto y la audicion

Mirar al bebé y hablar y cantar, ain si el bebé no mira; guiar suavemente la cabeza
del bebé para girarla hacia el padre cuando este habla

Utilizar abrazos y cosquillas suaves para obtener sonrisas

Utilizar indicaciones mano sobre mano y mano bajo mano para dar indicaciones
para alentar al nifio a explorar con el tacto las expresiones faciales

Aprender a leer los indicios del bebé

Asignar tiempo social del dia para sostenerlo, hablarle y jugar

Observar al nifio atentamente durante las horas de juego para advertir respuestas
sutiles e indicaciones de placer tal como movimientos, cambios en los patrones de
respiracion, pequeflas sonrisas

= Cantar y hablar mientras se lo alimenta y se le cambian los pafiales

Edad 6 a 12 meses

= Brindar un lugar seguro en el cual el nifio pueda moverse con independencia

= Realizar juegos cuerpo con cuerpo y bailar para ayudar al nifio a aceptar las
indicaciones mano sobre mano o mano bajo mano para las habilidades de vestirse,
alimentarse y jugar.

Edad 12 a 24 meses

= Aumentar la exposicion a las experiencias de juegos de los niflos videntes

= Proporcionar tanto tiempo de juego como sea posible con otros nifios pequefios

Edad 24 a 36 meses

= Alentar la independencia (mantener los juguetes, prendas y bocadillos favoritos en
lugares accesibles)

TENCOLOGIA ASISTENCIAL

Existe una variedad de aparatos de tecnologia asistencial (AT, por sus siglas en
inglés) que pueden ayudar a los nifios con discapacidad visual a participar en las
actividades de la vida diaria. El objetivo de la AT debe ser que el nifio pueda
funcionar con un mayor nivel de eficiencia Los aparatos de AT pueden ser de
baja tecnologia o de alta tecnologia
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Definiciones sobre tecnologia asistencial

La frase tecnologia asistencial se utiliza para describir una variedad de aparatos
para ayudar a las personas con discapacidades a participar en las actividades
cotidianas que promuevan el desarrollo y la independencia. La Ley de
Educacion de Personas con Discapacidades define a un aparato de tecnologia
asistencial como
"Cualquier equipo o sistema, adquirido en un comercio, modificado o
personalizado que se utiliza para aumentar, mantener o mejorar las
capacidades funcionales de un nifio que tiene una discapacidad."

Servicio de tecnologia asistencial se define como

"Cualquier servicio que asiste de manera directa a un nifio que padece una

discapacidad en la seleccion, adquisicion o uso de un aparato de tecnologia

asistencial."
El apoyo de la AT incluye comprar, alquilar o proveer de alguna otra manera la
adquisicion de aparatos de tecnologia asistencial, seleccionar, disefiar, equipar,
adaptar, personalizar, aplicar, mantener, reparar o reemplazar aparatos de
tecnologia asistencial; coordinando y usando otras terapias, intervenciones o
servicios con aparatos de tecnologia asistencial, entrenamiento o asistencia
técnica para el nifio y la familia, y entrenamiento para los profesionales y otras
personas que proporcionan servicios al nifio.

Método general para la tecnologia asistencial

Se recomienda considerar la necesidad de AT para todos los nifios con
discapacidad visual y que esa necesidad vuelva a evaluarse de manera continua.

&

Politica de intervencién temprana < La intensidad, frecuencia y
duracién de los servicios de IE se determinan mediante el proceso del Plan
Individualizado de Servicios Familiares (IFSP, por sus siglas en inglés). Todos los
servicios y aparatos de tecnologia asistencial en el IFSP deben ser acordados entre el
padre y el Funcionario de intervencién temprana. Cuando existan desacuerdos, los
padres pueden buscar el proceso debido mediante mediacién o una audiencia imparcial.

Es importante entender que al recomendar un aparato de AT no se quiere decir
necesariamente que el niflo nunca lograra una cierta habilidad del desarrollo. El
uso de la tecnologia asistencial no evita que el nifio desarrolle habilidades, a
menudo da la oportunidad de aprender nuevas habilidades.

Es esencial que los profesionales que recomienden la AT:
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= Conozcan la AT en general asi como el aparato que se esta recomendando
en particular

= Tengan conocimientos sobre la discapacidad del nifio

= Consulten con la familia del nifio, el profesional de la vision y otros prestadores de
servicios

= Entiendan (y se aseguren que los padres entiendan) que estos aparatos
pueden ser temporales y que su beneficio inmediato es asistir al nifio en su
interaccion con el entorno y en el logro de nuevas habilidades

= Se aseguren que todos los miembros de la familia y prestadores de servicios
entienden el modo y el momento en que debe usarse esta tecnologia

= Brinden entrenamiento y personalizacion para respaldar el uso del aparato

Cuando se ha seleccionado un aparato de AT, es importante brindar el
entrenamiento adecuado a las personas que estan involucradas con el nifio, y que
este entrenamiento lo den profesionales con la experiencia acorde en el uso del
aparato.

Es importante controlar el uso del aparato de AT para garantizar que cumple con
las necesidades de los nifios y la familia, y que se lo cambia a medida que
cambian las necesidades.

Aparatos de tecnologia asistencial (AT)

Es importante reconocer que los aparatos de baja tecnologia pueden ser tan
eficaces como los de alta tecnologia, sin la complejidad ni la necesidad de
entrenamiento de estos ultimos. Los aparatos de baja tecnologia tal como los
juguetes de empujar para caminar pueden también ser mas tipicos de lo que
otros niflos usan en sus entornos de juego naturales.

Es importante reconocer que muchos productos comerciales no han sido
probados cientificamente para su uso con niflos pequefios con discapacidad
visual. También es importante reconocer que algunos aparatos de AT resultan
mas adecuados para nifios mayores o nifios en un nivel de desarrollo mayor. Los
padres y los profesionales necesitan estar informados para garantizar que el
aparato de AT es adecuado y seguro para el nifio. La Tabla 32 (pagina 126) da
ejemplos de aparatos asistenciales que son utiles para nifios pequeflos con
discapacidad visual.

Entre los ejemplos de aparatos de AT que pueden no resultar adecuados para los
nifios pequefios estan:

= Aparatos que se usan en la cabeza, tal como aparatos de guia sénicos

= Aparatos telescopicos
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= Aparatos opticos y electronicos de alta tecnologia y sistemas
computarizados con salida de voz de alta tecnologia

Tabla32: Ejemplos de aparatos asistenciales para nifios pequefios con
discapacidad visual

Categoria AT Ejemplos

Ayudas visuales Anteojos

Lentes de contacto externos

Lentes de aumento

Aparatos de Cuiias, rodillos

posicionamiento

Insertos para asiento

Sistemas para sentarse adaptados

Sillas retrete adaptadas

Juguetes de empujar adaptados, bastones
Andadores
Tablas con ruedas

Aparatos
ortopédicos de
premovilidad y

movilidad
Ayudas para = Elementos de juego reactivos con musica, sonido, respuesta vibratoria
jugar/aprender = Interruptores, juguetes con interruptor adaptados

= Elementos con areas de acceso diferenciadas

= Periféricos de computadora adaptados (interfaz de interruptor, teclados

adaptados)

= Libros tactiles, rompecabezas
Materiales de = Accesorios que acerquen los elementos al nifio (uniones plasticas)
acceso = Extensores que ayuden al nifio a ubicar y tener acceso a caracteristicas

de los juguetes (volteador de paginas)

Estabilizadores o materiales de confinamiento que eviten que un
juguete se salga del alcance del nifio

= Re saltadores colocados en superficies para encontrar las cosas con mas
facilidad (cinta fluorescente, puntos vocalizadores, texturas diversas)

Aparatos de Tableros de comunicacion con etiquetas adaptadas (texturas, contraste,
comunicacion dibujos de lineas)
Aparatos de mensajes grabables simples, secuenciales y multiples
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OTROS METODOS DE INTERVENCION

Cuando se toma la decision acerca del uso de una intervencion en particular para
un nifio pequefio con discapacidad visual, es importante que los padres
consideren la informacion acerca de la eficacia de la intervencion asi como la
informacion sobre los potenciales riesgos fisicos y de otro tipo de la
intervencion.

No existe en la actualidad evidencia cientifica que respalde el uso de las
siguientes intervenciones para mejorar la vision en nifios pequeiios con
discapacidad visual. Por lo tanto, se recomienda no utilizar las siguientes
intervenciones:

= Tratamiento con oxigeno hiperbarico
= Terapia de luz

= Trasplantes e implantes

= Terapia génica

= Suplementos nutricionales y dietéticos
Oxigeno hiperbarico

La terapia con oxigeno hiperbarico (HBOT) disuelve fisicamente oxigeno extra
en el plasma sanguineo. Se ha informado el uso de la HBOT para el tratamiento
de muchas afecciones, incluida la enfermedad de la descompresion de los buzos.
Esta terapia ha sido utilizada por quienes proponen la atencion de los bebés de
pretérmino para revertir la hipoxia y controlar las hemorragias periventriculares.

Terapia de luz

La terapia de luz (también 1lamada fototerapia) se utiliza mas cominmente
como terapia para afecciones tales como la hiperbilirubinemia (ictericia) en
recién nacidos y trastornos afectivos estacionales (TAE). Para el tratamiento de
problemas relacionados con la vision, la terapia de luz puede mencionarse como
terapia sintonica. El tratamiento a menudo requiere varias sesiones de 20 a 30
minutos por semana.

Trasplantes e implantes

En la actualidad se estan llevando a cabo investigaciones en animales y personas
adultas utilizando trasplantes de células y tejidos para estabilizar o revertir una

diversidad de enfermedades oculares. También se esta investigando el desarrollo
de implantes de chips de computadora como ojos artificiales. Esta investigacion
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recién esta en sus comienzos, y estas tecnologias no estan disponibles en este
momento.

Terapia génica

La terapia génica se refiere al intento de apuntar el tratamiento de una afeccion
en particular sobre el gen o los genes responsables del trastorno. Existen dos
tipos de terapia génica. Un método es intentar alterar los genes en 6vulos y
espermatozoides o en el 6vulo fecundado. El otro método se dirige a los tejidos
u organos del individuo con la afeccion. En la actualidad, este método esta
siendo sometido a pruebas clinicas dirigidas principalmente a las enfermedades
metabolicas congénitas.

La Administracion de drogas y alimentos de los EE.UU. atn no ha aprobado
ningun producto de terapia génica humana para la venta. La terapia génica
actual es experimental y no ha demostrado ser muy exitosa en las pruebas
clinicas. Hay varios obstaculos para la transferencia genética eficaz. Las pruebas
clinicas en curso estan utilizando nuevas técnicas para superar estas barreras. La
reciente finalizacion de una secuencia genética preliminar por parte de los
cientificos que participan del Proyecto Genoma Humano representa una gran
promesa para la identificacion de genes involucrados en enfermedades oculares
genéticas. Estos desarrollos atin no han dado como resultado nuevos
tratamientos para los nifios con discapacidad visual.

Suplementos nutricionales y dietéticos

Los suplementos nutricionales y dietéticos, incluidas las megavitaminas y las
hierbas, a menudo se consideran para el tratamiento de una variedad de
afecciones, en especial cuando otros tratamientos brindan poco beneficio. Si
bien una buena nutricion es importante para la buena salud y una buena vision,
no hay evidencia de que los suplementos nutricionales o dietéticos mejoren la
vision de los nifios pequefios con discapacidad visual, con excepcion de los
nifios con alteraciones metabdlicas especificas y deficiencias vitaminicas.

&

Politica de intervencién temprana < Las terapias tales como la terapia
de oxigeno hiperbarico, la terapia génica, la terapia de hormonas del crecimiento, la
terapia con vitaminas o los suplementos nutricionales/dietéticos no son gastos
reembolsables dentro del Programa de intervencion temprana. Ademas, el EIP no cubre
los costos de otras intervenciones médicas, procedimientos quirdrgicos o servicios de
atencion primaria de la salud que el nifio necesite.
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EVALUACION DEL
DESARROLLO

Pruebas para identificar y evaluar
a nifios pequefios con discapacidad
visual

NYSDOH Guia rapida de consulta: Discapacidad visual | A - 129



ANEXO A

Contenidos del Anexo A
Inventario de desarrollo Battelle (BDI) ..........eoiuiieiiieeiiie ettt et 131

Escalas de desarrollo infantil de Bayley Il (BSID-Il) Segunda edicion 1993 (Tercera edicion
LU o] [Tor= o o =T 2100 OO UP PP 132

Curriculo de Carolina para bebés y nifios pequefios con necesidades especiales (CCITSN
por sus siglas en inglés) .

Denver Developmental Screening Test: Denver || (DDST, Prueba de deteccion de problemas del

AESAITONO AE DENVET) ...ttt ettt 134
Hawaii Early Learning profile (HELP, Perfil de aprendizaje temprano Hawaii) ............ccccoverieniiiiennnns 135
Escalas Mullen de aprendizaje temMPran0 ...........cccoveiieiieiieiee e 136

Proyecto Oregon para personas ciegas y con discapacidad visual
Inventario de evaluacion de la discapacidad en pediatria (PEDI) .........ccccooviiiiiiiiiniieeeeee s 138

Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS, Escala de comportamiento adaptativo de Vineland)........ 139

A - 130 | NYSDOH Guia rapida de consulta: Discapacidad visual



ANEXO A

Inventario de desarrollo Battelle (BDI, por sus siglas en inglés)

Tipo de prueba

Objetivo

Rango de edad
Componentes

Calificacién

Duracion
Estandarizacion

Entrenamiento

Basado en criterios o con referencia a normas con normas de
audicion, utilizando instrucciones orales y respuestas no
vocales. Brinda una medida de las habilidades de desarrollo
en cinco areas. Una prueba de deteccion con 28% de puntos
incluidos. Permite la evaluacion con calificacion multiple

Identificar nifios con discapacidades, fortalezas y debilidades
de nifios que no tienen discapacidades, adecuar planes de
instruccion para cada nifio y controlar el progreso del nifio.

Del nacimiento a los 8 afios

La prueba tiene un formulario con cinco areas: personal-
social, adaptativa, motora, comunicativa y cognitiva.
Algunos materiales de prueba se proporcionan con el
manual.

Los puntos se califican de 0 a 2 basados en la entrevista de
las personas a cargo del cuidado o los educadores, la
observacion o la ejecucion de tareas. Estan incluidas las
habilidades emergentes. Las calificaciones incluyen rangos
percentiles para la prueba en general, las areas y algunas
subareas. Pueden obtenerse calificaciones estandar para la
conversion de las calificaciones percentiles.

1 a 2 horas para toda la prueba, 0 a 30 minutos para la
prueba de deteccion, 30 minutos para el area cognitiva.

Se seleccionaron 800 nifios por region, género, raza y
residencia urbana/rural segun las estadisticas del censo 1981.

No especificado
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Escalas de desarrollo infantil de Bayley Il (BSID-11) Segunda edicién
1993 (Tercera edicién publicada en 2005)

Tipo de prueba
Objetivo

Rango de edad
Componentes

Calificacién

Duracion
Estandarizacion

Entrenamiento

Evaluacion estandarizada del desarrollo infantil.

La prueba apunta a medir el nivel de desarrollo del nifio en
tres areas: cognitiva, motora y del comportamiento.

Del nacimiento a los 42 meses

La BSID-II esta formada por tres escalas: de calificacion
mental, motora y del comportamiento.

La prueba contiene puntos disefiados para identificar a niflos
pequeiios con riesgo de retraso en el desarrollo.

Se presenta un grupo de elementos seglin la edad en un
orden especifico y el examinador califica con algo de
flexibilidad. Se informan calificaciones estandarizadas para
el Indice de desarrollo mental (MDI) o para el Indice de
desarrollo del desempeiio (PDI).

De 30 a 60 minutos

Los datos normativos de la BSID reflejan la poblacion de los
EE.UU. en términos de raza/etnia, género de los bebés, nivel
de educacion de los padres y ubicacion demografica del
bebé.

La prueba Bayle se estandarizé con 1,700 bebés, nifios
pequeilos y nifios en edad preescolar de entre 1 y 42 meses.

Se establecieron normas mediante muestras que no incluian
a nifios discapacitados, prematuros y otros nifios en riesgo.
Pueden utilizarse calificaciones corregidas para estos grupos,
pero existen controversias sobre su uso.

Se requiere un apropiado entrenamiento y experiencia para
administrar y calificar correctamente la evaluacion
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Curriculo de Carolina para bebés y nifios pequefios con necesidades
especiales (CCITSN por sus siglas en inglés)

Objetivo

Rango de edad
Componentes

Calificacién

Duracion
Estandarizacion

Entrenamiento

Evaluacion basada en un curriculo que se utiliza para
determinar las intervenciones curriculares para bebés y nifios
pequefios con necesidades especiales de leves a graves.

Nivel del desarrollo del nacimiento a los 24 meses

El curriculo se divide en 26 secuencias de ensefianza que
abarcan 5 areas del desarrollo. Incluye actividades
especificas y adaptaciones adecuadas para diversos niveles
funcionales y discapacidades, incluida la discapacidad
perceptual y el retraso motor.

Las actividades de instruccion estan orientadas a los
procesos y brindan sugerencias para incorporar actividades
en la atencion diaria y modificaciones para bebés con
discapacidades motoras, visuales o auditivas.

Los puntos se califican como aprobd-desaprobo. El
desempefio del niflo, basado en el criterio del examinador,
también puede calificarse como parcialmente exitoso. Los
nifios deben ejecutar con éxito un punto para 3 de cada 5
intentos para alcanzar el criterio de ensefianza.

No especificado
Referido a criterios Las calificaciones no estan referidas a
normas Curriculo y evaluacion probadas en campo con

detalles. Confiabilidad entre evaluadores de un 96.9% de
acuerdo informado para la primera edicion.

No requiere preparacion formal Disefiada para ser
administrada por profesionales de numerosas disciplinas.

NYSDOH Guia rapida de consulta: Discapacidad visual | A - 133



ANEXO A

Denver Developmental Screening Test: Denver Il (DDST, Prueba de
deteccién de problemas del desarrollo de Denver)

Tipo de prueba
Objetivo

Rango de edad
Componentes

Calificacién

Duracion
Estandarizacion

Entrenamiento

Prueba de desarrollo general.

Disefiada principalmente para identificar nifios con retrasos
en multiples areas que corren riesgo de padecer retraso
mental. También puede administrarse para controlar el
desarrollo de bebés que asisten a una clinica de seguimiento
de bebés con alto riesgo.

Del nacimiento a los 6 afios

La Denver II conserva la estructura de la DDST, en la que
los puntos se dividen en cuatro areas: personal social,
adaptativa motora fina, lingiiistica y motora gruesa. Los
puntos se extendieron de 105 a 125, y se agregaron 5 puntos
de "comportamiento de prueba".

Las directivas para administrarla son claras. La prueba es
facil de administrar, no requiere equipo especial y es
aceptable tanto para nifios como para padres. Los elementos
estan dispuestos por area y nivel de edad en un formulario de
deteccion de una sola pagina. Los puntos se califican
"aprobado", "desaprobado", "sin oportunidad" o "rechazo".
Los resultados se interpretan como normal, anormal,

cuestionable o imposible de evaluar.
Puede administrarse en menos de 20 minutos

El manual técnico incluye detalles de revision y
estandarizacion.

Los usuarios mas probables de la prueba son los terapistas
fisicos que trabajan en intervencion temprana que participan
en programas de busqueda de nifios o en el proceso de
admision. El manual técnico separado incluye un capitulo de
entrenamiento.
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Hawaii Early Learning profile (HELP, Perfil de aprendizaje temprano
Hawaii)
Objetivo Disefiado como instrumento de evaluacion centrado en la

familia destinado a facilitar una evaluacion amplia por parte
de un equipo multidisciplinario.

Rango de edad Niflos que funcionan a 36 meses 0 menos.

Componentes Prueba basada en secuencia de desarrollo normal. Se evaluan
siete areas funcionales con una lista de verificacion de 685
puntos del desarrollo. Las areas funcionales incluyen la
organizacion reglamentaria/sensorial, cognitiva, lingiiistica,
motora gruesa y fina, socioafectiva y de autoayuda.

Calificacion El desempefio del bebé en un punto se califica como
aprobado-desaprobado o parcialmente exitoso segun el
criterio del examinador. Las calificaciones se utilizan, con
descripcion cualitativa de las habilidades de desarrollo y
comportamiento del niflo, para determinar el nivel
aproximado de desarrollo dentro de las areas principales de

desarrollo.
Duracion No especificado
Estandarizacion Curriculo y evaluacion probadas en campo con detalles, pero

no se brindan detalles. No estandarizada pero utiliza
secuencias de desarrollo de pruebas estandarizadas y escalas
de desarrollo.

Entrenamiento Evaluaciones disefiadas para ser administradas por
profesionales de diferentes disciplinas. No requiere
preparacion formal
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Escalas Mullen de aprendizaje temprano

Tipo de prueba

Objetivo

Rango de edad
Componentes

Calificacién

Duracion

Estandarizacion

Entrenamiento

Herramienta de evaluacion estandarizada que identifica las
areas del retraso. También se utiliza con exactitud para
evaluar a nifios pequefios con pérdida de la audicion.

Evalua la funcién cognitiva general, las habilidades de
organizacion visual y el lenguaje expresivo y receptivo para
identificar areas de retraso especificas.

Del nacimiento a los 68 meses

Esta formada por las siguientes 5 escalas: motora gruesa,
recepcion visual, motora fina, lenguaje receptivo y lenguaje
expresivo.

Cada escala se califica y brinda informacion especifica del
area por separado (promedio=100, desviacion estandar=10).
Puede obtenerse una calificacion cognitiva excluyendo la
escala motora gruesa (promedio=100, desviacion
estandar=15). Las calificaciones puede informarse como
equivalentes en edad o rangos percentiles.

Depende de la edad del nifio. La prueba insume
aproximadamente 15 minutos cuando se la administra a un
nifio de 1 afio y 30 minutos cuando se la administra a uno de
3.

Sobre una muestra de 1,231 bebés y nifios pequefios. La
muestra se estratifico por edad, género, raza, ocupacion de
los padres y geografia.

Requiere formacion minima. La prueba puede ser
administrada por profesionales con experiencia en infancia
temprana.
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Proyecto Oregon para personas ciegas y con discapacidad visual

Tipo de prueba Especificamente disefiada para evaluar el nivel de desarrollo
de niflos con discapacidad visual o ciegos.

Objetivo Brinda herramientas de evaluacion para obtener el nivel de
evaluacion del nifio y registrar la adquisicion de nuevas
habilidades.

Rango de edad Del nacimiento a los 6 afios

Componentes El Inventario de habilidades evalta el desarrollo del nifio en

las siguientes 8 categorias: cognitiva, lingiiistica, visual,
compensatoria de edad temprana, socializacion, de
autoayuda, motora gruesa y motora fina. El Perfil del
estudiante brinda una vision general del desempeifio del nifio
por categoria de habilidad en relacion con otras categorias de
habilidades y la edad cronoldgica del nifio.

Calificacion Las secciones pueden administrarse en cualquier orden. No
se recomienda ni es necesario completar todas las secciones.
Se calcula la cantidad de habilidades en cada nivel. Los
porcentajes se determinan por nivel de edad mediante una
tabla de conversion porcentual. El porcentaje por categoria
de habilidad y edad cronologica se expresan en grafico para
generar un perfil.

Duracion Varia segun la cantidad de secciones que se realicen y la
edad del nifio.

Estandarizacion No se utiliza como instrumento de evaluacion normativa.

Entrenamiento Hay disponible un manual con instrucciones detalladas sobre

la administracion de la prueba.
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Inventario de evaluacion de la discapacidad en pediatria (PEDI)

Objetivo

Rango de edad

Componentes
Calificacién

Duracion

Estandarizacion

Entrenamiento

Evaluacion funcional basada en el criterio que toma
muestras del contenido en las areas del cuidado personal, la
movilidad y la funcién social. Evaluacion funcional del bebé
y del nifio pequefio a través de la entrevista con los padres.

Disefiada para nifios entre 6 meses y 7.5 afios, pero puede ser
utilizada en nifios mayores si las habilidades funcionales
estan por debajo de las esperadas en un niflo de desarrollo
normal de 7 afios.

Mide tanto la capacidad como el desempefio en 197 puntos
de habilidades funcionales.

Mide el nivel de asistencia para completar actividades
especificas.

La administracion directa toma de 20 a 30 minutos. La
administracion por informe o entrevista de los padres puede
tomar hasta 45 minutos.

Estandarizada con 412 nifios y familias estratificados por
edad, género, raza-etnia, educacion de los padres, tamaio de
la comunidad y otros factores socio econémicos.

Los requerimientos del entrenamiento se incluyen en el
manual.
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Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS, Escala de comportamiento
adaptativo de Vineland)

Tipo de prueba Evalua las habilidades adaptativas (suficiencia personal y
social) desde el nacimiento hasta la adultez.

Objetivo Evaluar las areas de la comunicacion, las habilidades de la
vida diaria, la socializacion y las habilidades motoras.

Rango de edad Del nacimiento a los 18 afios

Componentes Hay tres formularios disponibles: la Encuesta Edicion

Entrevista (Interview Edition Survey) con 297 elementos, el
Formulario (Expanded form) extendido con 577 elementos y
la Edicion para Salon de clases (Classroom Edition) con 244
elementos.

Calificacion Una persona (padre, educador y otro profesional) que conoce
bien al niflo responde preguntas acerca del comportamiento
adaptativo del individuo.

Resultados Pueden expresarse como calificacion estandar, percentiles o
edad equivalentes en cada area, asi como en forma de un
Compuesto de comportamiento adaptativo

Duracion Aproximadamente 90 minutos

Estandarizacion La Encuesta Edicion Entrevista y el Formulario Extendido
fueron estandarizados con 3000 individuos desde el
nacimiento a los 18 afios.

Hay normas aparte disponibles para nifios con retraso
mental, desérdenes emocionales y discapacidades fisicas.
Un grupo adicional de 3000 nifios de entre 3 y 12 afios sirvio
como grupo normativo para la Edicion Salon de clases.

Entrenamiento La administracion requiere entrenamiento adecuado y
experiencia profesional.
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B-1: DESCRIPCION DEL PROGRAMA DE INTERVENCION
TEMPRANA

El Programa de Intervencion Temprana es un programa para todo el estado que
proporciona muchos tipos de servicios de intervencion temprana diferentes a
bebés y nifios pequefios con discapacidades y sus familias. En el Estado de
Nueva York, el Departamento de Salud es la principal agencia estatal
responsable por el Programa de Intervencion Temprana.

Los servicios de intervencion temprana pueden ayudar a que las familias:
=  Aprendan las mejores formas de cuidar de su nifio

=  Apoyen y promuevan el desarrollo de su nifio

= Incluyan a su nifio en la vida familiar y comunitaria

Los servicios de Intervencion Temprana pueden prestarse en cualquier parte en
la comunidad, como:

=  El hogar del nifio

=  Una guarderia infantil o guarderia en el hogar

= Centros recreativos, grupos de juego, patios de recreo, bibliotecas o
cualquier lugar al que padres e hijos acuden en busca de diversiéon y apoyo

=  Programas y centros para la primera infancia

Los padres contribuyen a decidir:
= Cudles son los servicios de intervencion temprana apropiados para su hijo y
su familia

= Los resultados de la intervencion temprana que son importantes para su hijo
y su familia

=  Cuéndo y doénde recibiran el nifio y su familia los servicios de intervencion
temprana

= Quién prestara los servicios al nifio y a su familia
Personal de Intervencion Temprana (EIO)

En el Estado de Nueva York, la ley de salud publica exige que todos los
condados y la Ciudad de Nueva York designen a un funcionario publico como
su Funcionario de intervencion temprana.

El EIO es la persona responsable en el condado de:

=  Encontrar nifios que califiquen
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= Comprobar que los nifios que cumplen con los requisitos reciban una
evaluacion multidisciplinaria

=  Designar un coordinador de servicios iniciales para ayudar a las familias
con la evaluacion multidisciplinaria y el Plan Individualizado de Servicios
Familiares (IFSP) de su hijo

= Comprobar que los nifios y sus familias reciban los servicios de
intervencion temprana incluidos en sus IFSP

=  Proteger los derechos del nifio y de su familia seglin el Programa

El EIO es el "punto tnico de entrada" al Programa para los nifios. Esto significa
que todos los nifios menores de tres afios que pueden necesitar servicios de
intervencion temprana deben ser derivados al EIO. En la practica, el Personal de
intervencion temprana tiene personal asignado para recibir derivaciones de
nifios.

Los padres suelen ser los primeros en observar un problema. Los padres pueden
derivar a sus propios hijos al Funcionario de intervencion temprana. (Ver Paso 1
de los Pasos de intervencion temprana, pagina B-148). A veces, otra persona
sera la primera en plantear una preocupacion acerca del desarrollo de un nifio.
La ley de salud publica del Estado de Nueva York exige a ciertos profesionales
(fuentes de derivacion primarias) que deriven a los bebés y nifios pequefios al
Funcionario de intervencion temprana si se sospecha un problema con el
desarrollo. Sin embargo, ningun profesional puede derivar a un nifio al EIO si el
padre o madre del nifio no estd de acuerdo con la derivacion.

Coordinadores de servicios

En el Estado de Nueva York hay dos tipos de coordinadores de servicios: un
coordinador de servicios iniciales y un coordinador de servicios continuos. El
coordinador de servicios iniciales es designado por el Funcionario de
intervencion temprana. El coordinador de servicios iniciales ayuda en todos los
pasos necesarios para obtener los servicios, desde la evaluacion
multidisciplinaria del nifio al primer Plan Individualizado de Servicios
Familiares (IFSP).

Como parte del primer IFSP, se pide a los padres que escojan un coordinador de
servicios continuos. El principal trabajo del coordinador de servicios continuos
es asegurarse de que el nifio y su familia obtengan los servicios indicados en el
IFSP. El coordinador de servicios continuos también ayudara a cambiar el IFSP
cuando sea necesario y comprobara que el IFSP sea revisado en forma regular.
Los padres pueden optar por mantener al coordinador de servicios iniciales o
bien pueden escoger a otra persona como coordinador de servicios continuos.
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Requisitos

Los nifios pueden participar en el Programa de Intervencién Temprana si tienen
menos de tres afios Y tienen una discapacidad O retraso en el desarrollo. Una
discapacidad significa que un nifio tiene una afeccion fisica o mental
diagnosticada que a menudo lleva a problemas en el desarrollo (como sindrome
de Down, autismo, paralisis cerebral, deterioro visual o pérdida auditiva).

Un retraso en el desarrollo significa que un nifio esta retrasado en al menos un
area de desarrollo, entre ellas:

= Desarrollo fisico (crecimiento, habilidades motoras gruesas y finas)
= Desarrollo cognitivo (aprender y pensar)

= Comunicacion (comprender y usar palabras)

= Desarrollo socioemocional (relacionarse con los demas)

= Desarrollo adaptativo (habilidades de autoayuda como alimentarse)

No es necesario que un nifio sea ciudadano estadounidense para ser elegible para
los servicios. Ademas, no hay ningtin "examen" de ingresos para el Programa.
Para participar en el Programa de Intervencion Temprana, el nifio y su familia
deben ser residentes del Estado de Nueva York.

¢Como se decide la elegibilidad?

Todos los nifios derivados al Funcionario de intervencion temprana tienen
derecho a una evaluacion multidisciplinaria gratuita para determinar si cumplen
con los requisitos para los servicios. La evaluacion multidisciplinaria también
ayuda a que los padres entiendan mejor las fortalezas y necesidades del nifio y
de qué manera puede ayudar la intervencion temprana.

Un niflo derivado a causa de una afeccion diagnosticada que a menudo lleve a
un retraso en el desarrollo, como la paralisis cerebral, siempre sera elegible para
los servicios de intervencion temprana.

Si un nifio tiene un trastorno diagnosticado, aun asi debera someterse a una
evaluacion multidisciplinaria que ayude a planificar los servicios. Si un nifio
tiene un retraso en el desarrollo y no se le ha diagnosticado ninguna afeccion, la
evaluacion multidisciplinaria debe averiguar si el nifio cumple los requisitos
para el Programa. El desarrollo del nifio se medira segtin la "definicion de
retraso en el desarrollo" establecida por el Estado de Nueva York.
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Servicios

Los servicios de intervencion temprana:

Estan orientados a satisfacer las necesidades de desarrollo de los nifios y
ayudar a los padres a cuidar a sus hijos.

Se incluyen en un Plan Individualizado de Servicios Familiares (IFSP)
acordado por el padre o la madre y el Funcionario de intervencion
temprana.

Los servicios de intervencion temprana incluyen:

Servicios y dispositivos de tecnologia asistida

Audiologia

Capacitacion familiar, consejeria, visitas a domicilio y grupos de apoyo
para los padres

Servicios médicos para fines diagnosticos o de evaluacion inicamente
Servicios de enfermeria

Servicios de nutricion

Terapia ocupacional

Fisioterapia

Servicios psicologicos

Servicios de coordinacion del servicio

Servicios de trabajador social

Educacion especial

Patologia del lenguaje y el habla

Servicios oftalmoldgicos

Servicios de salud necesarios para que los nifios se beneficien de otros
servicios de intervencion temprana

Transporte desde y hacia los servicios de intervencion temprana

Prestacion de servicios

Solamente profesionales calificados, es decir, individuos certificados legalmente
o registrados en su disciplina y aprobados por el Estado de Nueva York pueden
proporcionar servicios de intervencion temprana. Todos los servicios se pueden
proporcionar utilizando cualquiera de los siguientes modelos de servicio:

Visitas al hogar y a sitios de la comunidad. En este modelo, los servicios se
entregan a un nifio y/o padre, madre u otro familiar o persona a cargo en su
hogar o en la comunidad (como la casa de un familiar, guarderia, guarderia
en el hogar, grupo de juego, hora del cuento en la biblioteca, u otros sitios
adonde los padres van con sus hijos).

NYSDOH Guia rapida de consulta: Discapacidad visual | B - 145



ANEXO B

=  Visitas en un establecimiento o centro. En este modelo, los servicios se
entregan a un nifio y/o padre, madre u otro familiar o persona a cargo en el
lugar de trabajo del prestador del servicio (por ejemplo consulta, hospital,
clinica o centro de intervencion temprana).

= Grupos de padres e hijos. En este modelo, padres e hijos reciben juntos los
servicios en un grupo liderado por un prestador de servicios. Un grupo de
padres-hijos puede ocurrir en cualquier lugar de la comunidad.

= Grupos de apoyo a la familia. En este modelo, los padres, abuelos,
hermanos u otros parientes del nifio se reunen en un grupo liderado por un
prestador de servicios para obtener ayuda y apoyo y para compartir
informacioén y preocupaciones.

= Intervencion de desarrollo grupal. En este modelo, los nifios reciben los
servicios en un entorno grupal liderado por uno o mas prestadores de
servicios, sin la presencia de los padres o personas a cargo. Un grupo
significa dos o mas nifios elegibles para los servicios de intervencion
temprana. El grupo puede incluir nifios sin discapacidades y puede ocurrir
en cualquier sitio de la comunidad.
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Inquietud de la familia
1.-Derivacidn o “referido” (2 menos gue
los padres se opongan)
La fuente a la que se derivé o los padres

sospechan que el nifio tiene algiin retraso o
alguna discapacidad del desarrollo

Se informa a la familia acerca de los
beneficios del Programa de Intervencidn

Temprana (EIO, por sus siglas en inglés)

El nifio es derivado al EIO dentro de los 2 dias
de su identificacién

.

El funcionario del EI0 asigna un Coordinador
de servicios iniciales

2. Coordinador de servicios iniciales
« Proporciona informacion sobre el EIP
» Informa sobre el EIP
« /Le informa los derechos a la familia
« Revisa la lista de evaluadores
« Obtiene informacion del seguro/Medicaid

« Determina la elegibilidad
« Evaluacion de la familia, optativa
« Recolecta informacion para el IFSP

« R e informe pr tados antes del IFSP \ Q

4. Reunién del IFSP’

(si el nifio reiine los requisitos)

« La familia identifica los resultados deseados
Se identifica el Servicio de Intervencidn
Temprana
Desarrolla un plan por escrito
La familia y el EI0 acuerdan el IFSP

Identifica un Coordinador de servicios
LOS REQUISITOS? permanentes

ELEIO obtiene el/los nimero/s del seguro social

EVALUACION *Puede acceder a los procedimientos de debido proceso

3. Evaluacion’ ' /

4EL NINO REUNE

B - 148 | NYSDOH Guia rapida de consulta: Discapacidad visual



ANEXO B

5. Transicién
« Planifica la transicién incluida en el IFSP
« Hace la transicién a:
= servicios conforme al articulo 4410 de la
Ley de educacién (sistema 3-5)
u
- oftros servicios para la primera infancia,
seglin sea necesario

Areas de desarrollo

cognitivo

fisico ({I‘Il:ll:liﬂas la vista y la audicién)
comunicacional

social/emocional

desarrollo adaptivo

6. IFSP — Revisa cada seis meses/

Evaliia anualmente
« Se decide si continuar, agregar, modificar

o eliminar resultados, estrategias y/o
servicios
« A pedido de los padres, puede revisarse
antes:
- si los padres solicitan el aumento de
los servicios, el EIO puede pedir una
evaluacion independiente

Servicios de Intervencion Temprana
dispositivos y servicios de tecnologia
asistencial

audiologia

capacitacion familiar, consejeria, visitas
domiciliarias y grupos de apoyo para los
padres

servicios médicos solamente para fines
de diagnéstico o evaluacion

servicios de enfermeria

servicios de nutricidn

terapia ocupacional
fisioterapia

servicios fisiologicos
coordinacion de servicios
servicios de gestidn de casos
instrucciones especiales
patologia del lenguaje y del habla
servicios de oculista

servicios de salud

servicios de transporte y costos
relacionados

Es necesario el consentimiento de los padres/ del
tutor para la evaluacion, el IFSF, la provision de
los servicios del IFSP, y la transicion.

Revisado el 12/04
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REEMBOLSO

Todos los servicios son gratuitos para las familias. El programa evalta el uso de
Medicaid y de seguros comerciales de terceros cuando las polizas de los padres
estan reguladas por el estado. Los fondos del condado y del estado cubren los
costos de los servicios.

Para obtener mas informacion sobre las leyes y regulaciones del Estado de
Nueva York que se aplican a los servicios de intervencion temprana,
comuniquese con la Oficina de Intervencion Temprana.

Departamento de Salud del Estado de Nueva York
Oficina de Intervencion Temprana
Corning Tower Building 287
Empire State Plaza
Albany, NY 12237-0660

518-473-7016

http://www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention

bei@health.state.ny.us
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B-2: DEFINICIONES OFICIALES DEL PROGRAMA DE
INTERVENCION TEMPRANA

Estas definiciones han sido tomadas del Codigo de Reglas y Reglamentos del Estado de
Nueva York, parrafos 69-4.1, 69-4.10 y 69-4.11. Para ver el conjunto completo de
reglamentos que rigen el Programa de Intervencion Temprana, comuniquese con el
Departamento de Salud del Estado de Nueva York, Oficina de Intervencion Temprana, al
(518) 473-7016, o visite la pagina Web de la Oficina:
http://www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention

Art. 69-4.10 Opciones de modelo de servicio

(a) El Departamento de Salud, las agencias estatales de servicios de intervencion
temprana y el personal de intervencion temprana haran esfuerzos razonables por
garantizar que toda la gama de opciones de servicio de intervencion temprana esta
disponible para los niflos que cumplen con los requisitos y sus familias.

(1) Los siguientes modelos de entrega de servicios de intervencion temprana
estaran disponibles:

(M)

(i)

(iii)

(iv)

™

visitas a la persona/familia en el hogar y la comunidad: la prestacion por
parte de personal calificado apropiado de servicios de intervencion
temprana al niflo y/o padre, madre u otra persona a cargo designada en el
hogar del nifio o en cualquier otro entorno natural en el que por lo general
se encuentran nifios menores de tres afios (como guarderias y guarderias
en el hogar);

visitas a la persona/familia en un establecimiento: la prestacion por parte
de personal calificado apropiado de servicios de intervencion temprana al
niflo y/o padre, madre u otra persona a cargo designada en en el sitio del
proveedor de intervencion temprana aprobado;

grupos de padres-hijos: un grupo formado por padres o personas a cargo,
nifios y por lo menos un proveedor calificado apropiado de servicios de
intervencion temprana en el sitio del proveedor de intervencion temprana
o en un sitio de la comunidad (como guarderia, guarderia en el hogar u
otro entorno comunitario);

intervencion de desarrollo grupal: la prestacion de servicios de
intervencion temprana por parte de personal calificado apropiado, a un
grupo de nifios que cumplen con los requisitos en el sitio del proveedor de
la intervencion temprana aprobado o en un entorno comunitario donde por
lo general se encuentran niflos menores de tres afios (este grupo también
puede incluir nifios sin discapacidades); y

grupo de apoyo a la familia/personas a cargo: la prestacion de servicios de
intervencion temprana a un grupo de padres, personas a cargo (padres de
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crianza, personal de la guarderia, etc.) y/o hermanos de los nifios que
cumplen con los requisitos a fin de:

(a) mejorar su capacidad para cuidar y/o mejorar el desarrollo del nifio
elegible; y

(b) proporcionar apoyo, educacion y orientacion a dichas personas en
relacion con las necesidades particulares de desarrollo del nifio.

Art. 69-4.1 Definiciones
(b) Evaluacion significa los procedimientos continuos que se usan para identificar:

(1) las necesidades y fortalezas particulares del nifio y los servicios destinados
a satisfacer estas necesidades; y

(2) los recursos, prioridades e inquietudes de la familia y los apoyos y
servicios necesarios para mejorar la capacidad de la familia para satisfacer
las necesidades de desarrollo de su bebé o nifio pequeiio discapacitado.

(g) Retraso en el desarrollo significa que un nifio no ha logrado los hitos de desarrollo
esperados para la edad cronoldgica ajustada en caso de premadurez del nifio en
una o mas de las siguientes areas de desarrollo: cognitivo, fisico (incluidas vision y
audicion), comunicacion, socioemocional o desarrollo adaptativo.

(1) Para los propositos del Programa de Intervencion Temprana, un retraso en
el desarrollo es uno que ha sido medido por personal calificado utilizando
una opiniodn clinica informada, los procedimientos de diagndstico
apropiados y/o instrumentos y que se documenta como:

(i) un retraso de doce meses en un area funcional, 6

(i) un retraso de 33% en un area funcional o un retraso del 25% en cada
una de dos areas; o

(iii) si los instrumentos estandarizados apropiados se administran
individualmente en el proceso de evaluacion, una calificacion de por
lo menos 2.0 desviaciones estandar por debajo de la media en un area
funcional o una calificacion de por lo menos 1.5 desviacion estandar
por debajo de la media en cada una de dos areas funcionales
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(ag) Padre o madre significa el padre o la madre por nacimiento o adopcion, o una

(@)

persona en relacion de paternidad con respecto al nifio. Con respecto a un nifio que
se encuentra bajo la tutela del estado o a un nifio que no se encuentra bajo la tutela
del estado pero cuyos padres por nacimiento o adopcion son desconocidos o no
estan disponibles y el nifio no tiene ninguna persona en relacion de paternidad, el
término "padre o madre" quiere decir una persona que ha sido designada como
padre o madre sustituto para el nifio de acuerdo con la Seccion 69-4.16 de este
subapartado. Este término no incluye al estado si el nifio se encuentra bajo la tutela
del estado.

Personal calificado son aquellas personas que estan aprobadas segun exige este
subapartado para prestar servicios a los nifios que cumplen con los requisitos, en la
medida autorizada por su acreditacion, certificacion o registro y que tienen la
apropiada acreditacion, certificacion o registro en el 4rea en que estan prestando los
servicios, lo que incluye:

(1) audiologos,
(2) auxiliares certificados de terapia ocupacional,

(3) auxiliares de enfermeria matriculados, enfermeros matriculados y
practicantes de enfermeria,

(4) especialistas en vision deficiente certificados,

(5) terapeutas ocupacionales,

(6) especialistas de orientacion y movilidad,

(7) fisioterapeutas,

(8) auxiliares de fisioterapia,

(9) pediatras y otros médicos,

(10) asistentes profesionales de medicos (physician assistants),
(11) psicologos,

(12) nutricionistas registrados,

(13) psicologos escolares,

(14) asistentes sociales,

(15) maestros de educacion especial,

(16) patdlogos del habla y el lenguaje y audiélogos,

(17) maestros de personas ciegas y con vision parcial,

(18) maestros de personas sordas y con discapacidad auditiva,
(19) maestros de personas con discapacidades fonoaudioldgicas,

(20) otras categorias de personal que indique el Comisionado.
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(al) Tamizaje o Deteccidn significa un proceso que involucra aquellos instrumentos,
procedimientos, informacion y observaciones de la familia y observaciones clinicas
usados por un evaluador aprobado para evaluar el estado de desarrollo de un nifio a
fin de indicar qué tipo de evaluacion, de haberla, se otorga.

Art. 69-4.11 (a)(10) Plan Individualizado de Servicios Familiares (IFSP)

(10) El IFSP estara escrito e incluira:

(i) una declaracion, basada en criterios objetivos, de los niveles actuales
de funcionamiento del nifio en cada uno de los siguientes dominios:
desarrollo fisico, incluidas visién y audicion; desarrollo cognitivo;
desarrollo de la comunicacion; desarrollo social o emocional; y
desarrollo adaptativo,

(i) una orden de un médico o de un practicante de enfermeria en relacion
con los servicios de intervencion temprana que requieren dicha orden
y que incluya una declaracion de diagndstico y el proposito del
tratamiento,

(iii) con el consentimiento de los padres, una declaracion de las fortalezas,
prioridades y preocupaciones de la familia relacionadas con la mejora
del desarrollo del nifio,

(iv) una declaracion de

1. los mejores resultados que se espera lograr para el nifio y su
familia, que incluya plazos, y

2. los criterios y procedimientos que se usaran para determinar si
se esta avanzando hacia el logro de los resultados y si es
necesario modificar o revisar los resultados o servicios.
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B-3: NUMEROS DE TELEFONO PARA LOS PROGRAMAS DE
MUNICIPALES DE INTERVENCION TEMPRANA

Visite nuestra pagina Web para obtener actualizaciones en
http://www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention
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ANEXO C: OTROS RECURSOS
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Nota: la inclusién de estas organizaciones no implica su respaldo por parte del panel de
normas o del Departamento de Salud del Estado de Nueva York. El panel de normas no
ha revisado especificamente la informacién proporcionada por estas organizaciones
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American Academy of Ophthalmology (AAO -
Academia americana de oftalmologia)

P.O. Box 7424

San Francisco, CA 94120-7424

WwWw.aao.org

American Association for Pediatric Ophthalmology
and Strabismus (AAPO&S - Asociacion americana de
oftalmologia pediatrica y estrabismo)

P. O. Box 193832

San Francisco, CA 94119-3832

WWW.aapos.org

American Foundation for the Blind (AFB - Fundacion
americana para ciegos)

11 Penn Plaza, Suite 300

New York, NY 10001

www.afb.org

American Optometric Association (AOA - Asociacion
americana optométrica)

243 North Lindbergh Boulevard

St. Louis, MO 63141

WWW.a0a.01g

American Printing House for the Blind (APH)
PO Box 6085

Louisville, KY 40206-0085

www.aph.org

National Eye Institute (NEI - Instituto nacional del ojo)
2020 Vision Place
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ANEXO D

Evaluacion: aparatos para la deteccion de problemas de la visién

Photoscreeners

1.

Algunos photoscreeners (el Medical Technologies, el Fortune VRB) no son
utiles como detectores en general en algunas muestras porque:

e Demasiados nifios con factores de riesgo de ambliopia no son
identificados

e Lainterpretacion y graduacion de las fotografias puede ser subjetiva, lo
que origina variacion en los resultados (Cooper 1999, Weinand 1998)

Cuando se evalua la eficacia de los resultados del photoscreener, la falta de
informacion acerca de los criterios aprobado/desaprobado y el buen anélisis
estadistico de los datos hace dificil interpretar los resultados del estudio
(Ottar 1995).

Los resultados del photoscreener son mas ttiles cuando la sensibilidad y la
especificidad se informan individualmente por afeccion especifica (por
ejemplo, opacidad del medio, altos errores de refraccion, estrabismo) (Tong
2000).

Los resultados e intrepretaciones del calificador varian poco cuando se
comparan calificaciones por grupos basados en profesiones (por ejemplo
pediatras vs. oftalmélogos) utilizando el photoscreener de Medical
Technology and Innovations o el fotorrefractor modelo Auckland
(Optocam) (Hope 1994, Tong 1998).

Existen marcadas diferencias en la sensibilidad y especificidad entre los
calificadores individuales bien entrenados dentro de la misma profesion o
un pequefio grupo de calificadores no agrupados por profesion (Simons
1999, Tong 1998).

Fotorrefractores (un tipo de photoscreener)

6.

El fotorrefractor fuera de eje brinda un mejor analisis que el refractor en eje

(Hamer 1992)

Los fotorrefractores en y fuera de ¢je:

e Son utiles para descubrir errores de refraccion solamente

o No son ttiles para identificar algunas afecciones ya que se mide solo un
0jo por vez

e No estan comercialmente disponibles y por lo tanto no son aplicables

para las pruebas de deteccion amplias (Atkinson 1984, Hamer 1992,
Hope 1994)
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8. El Visiscreen 100 es un fotorrefractor desactualizado. Los siguientes
principios, sin embargo, siguen siendo los mismos. Resultados de
fotorrefractores:

e Son mejores que las gotas Opticas (cicloplejia)

e No son buenos para nifios menores de 3 meses, pero mejoran con le uso
de gotas Opticas (cicloplejia)

e También pueden identificar astigmatismo y brindar informacion acerca
de los errores de refraccion. Sin embargo, el astigmatismo hallado en
aislamiento no es una causa mayor de ambliopia y no es tan importante
detectarlo a una edad temprana (Atkinson 1984, Hodi 1994, Preslan
1993)

9. El fotorrefractor PR2000:

o Esta disefiado para refraccion, no para deteccion

e Esdificil de usar en nifios menores de 36 meses ya que deben prestar
atencion a un objeto (fijo) durante largo tiempo

e Puede brindar mediciones precisas cuando el nifio es capaz de fijar la
vista durante la fotorrefraccion (Williams 2000)

Autorrefractores

10. El Retinomax, un refractor automatizado portatil, dio resultados similares

11.

con y sin el uso de cicloplejia para detectar astigmatismo (Cordonnier
1999).

El Retinomax tiene resultados confiables cuando se esta detectando
astigmatismo, pero no esta clara la calidad de la deteccion de otras
afecciones (Cordonnier 1999).

Evaluacion: Pruebas y programas de deteccion de problemas de la visién

Estereograma de manchas E desordenadas (RDE)

1.

El RDE puede utilizarse como indicador del estado de la visioén binocular en
nifios preverbales de tan solo 6 meses (Schmidt 1994).

El RDE es una herramienta relativamente buena para predecir cuando los
resultados son normales (Hope 1990, Schmidt 1994).

Los nifios con respuesta normal en el RDE tienen una alta probabilidad de
tener:

e Buena agudeza visual
e Buena alineacion ocular (no estrabismo)
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10.

11.

12.

e Buena binocularidad

e Vision igualmente buena en ambos ojos (no ambliopia) (Hope 1990,
Schmidt 1994)

El RDE no identificara a algunos nifios con vision deficiente (Hope 1990,
Schmidt 1994)

Los nifios con muy bajo peso al nacer tienen un riesgo aumentado de
padecer discapacidades de la vision (Darlow 1997).

En el caso de niflos con muy bajo peso al nacer, la presencia de retinopatia
del prematuro aumenta de 2 a 3 veces el riesgo de padecer alteraciones
visuales (Darlow 1997).

La calificacion de la gravedad de la retinopatia del prematuro significa una
gran diferencia en el resultado de la vision (Darlow 1997).

El astigmatismo de >2 dioptrias predice o constituye un factor de riesgo de
ambliopia (Abrahamsson 1990).

El estereograma de manchas E desordenadas (HOTV por sus siglas en
inglés) puede no resultar practico para un programa de deteccion amplia ya
que:

¢ Requiere mucha experiencia

e Requiere un seguimiento porque como prueba individual es altamente
desconfiable (Marsh-Tootle 1994)

La Técnica Clinica Modificada (MCT, por sus siglas en inglés) demostrd
sensibilidades que oscilaban del 48% al 53% y especificidades que
oscilaban del 77% al 79%. La posibilidad de generalizar estos resultados en
niflos de <3 aflos es incierta ya que la mayoria de los nifios del estudio
oscilaban entre 4 a 5 afos y solo un 17% tenia <4 (Marsh-Tootle 1994).

El Programa de deteccion del condado de Oxford, con sensibilidades para
predecir afecciones de la vision que varian del 60% al 70% y con una
especificidad que varia de 70% a 80%, se basé en una muestra de nifios

entre 37 y 75 meses y por lo tanto puede ser menos aplicable a nifios debajo
de los 3 afios (Robinson 1999).

En el programa de deteccion en la comunidad, que incluyo la observacion
de los padres, son utiles las siguientes preguntas como indicadores de una
vision deficiente:

e ;Los padres piensan que el nifio ve normalmente?

e /Los padres piensan que los ojos del nifio tienen aspecto normal?
(Johnson 1989)
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13. En el programa de deteccion en la comunidad que incluyo la observacion de
los padres, la pregunta acerca de la posibilidad del bebé de levantar objetos
pequeiios no parece ser un indicador util de vision buena o deficiente
(Johnson 1989).

Evaluacion: Pruebas de evaluacion y técnicas para evaluar la funcion visual

Tarjetas de agudeza de Teller (TAC, por sus siglas en inglés)

1. Las TAC son mas exactas para evaluar la agudeza de la vision y para
identificar discapacidades de la vision en nifios pequefios que:

e Pasan la prueba como normales o ciegos (Dobson 1999, Mash 1998)
e Tienen solo 4 meses (Mash 1998)
e Se consideran en riesgo de discapacidad visual (Hall 2000)

2. Las TAC no identifican con exactitud las discapacidades de la vision en
nifios pequefios que:
e Padecen retrasos del neurodesarrollo (Dobson 1999)
e Tiene vision anormal (Hall 2000, Mash 1998)
e Pertenecen a una cohorte de poblacion general (Hall 2000)

3. Las TAC, cuando se utilizan para medir la agudeza visual en nifios
pequeios:

e Tiene una alta sensibilidad y valor predictivo para identificar nifios con
vision normal (Hall 2000, Mash 1998)

¢ Son menos sensibles en la identificacion de nifios con vision anormal
(Hall 2000, Mash 1998)

e Son menos exactos que las tarjetas de letras de Snellen (Mash 1998)

Otras pruebas

4. La agudeza reticular monocular y binocular tuvo altas especificidades pero
bajas sensibilidades cuando se la comparoé con las normas reticulares
monocular/binocular (Birch 1988).

5. Laprueba de diferencia de agudeza reticular interocular dio altas
sensibilidades cuando se la compar6 con:

e Rango normal de diferencias interoculares
e Rango de diferentes prueba-repeticion de prueba (Birch 1988)

6. El Procedimiento de la mirada preferencial puede resultar util para evaluar
la agudeza reticular monocoular en nifios preverbales (Birch 1988)
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10.

11.

12.

13.

La prueba de agudeza visual de Parsons (PVAT por sus siglas en inglés)
tuvo la mayor sensibilidad (85%) cuando se utiliz6 una calificacion de corte
de 20/40 o peor para vision anormal, y el rango mas alto de especificidades
(89% a 91%) utilizando una calificacion de corte de 20/60 o peor (Cibis
1985)

La prueba de agudeza visual de Parsons (PVAT) es una prueba de
evaluacion que es obsoleta e insume tiempo para su administracion (Cibis
1985).

Un potencial evocado visual (VEP, por sus siglas en inglés) normal
constituye un buen método para predecir el resultado neuromotor normal y
los resultados anormales no son necesariamente predictivos de una
prondstico malo (Mercuri 1999).

La ausencia de nistagmo optocinético (OKN) a los 6 meses es un indicio
clinico de vision y resultado en el neurodesarrollo deficientes (Mercuri
1999).

La falla en tres partes de la Bateria de desarrollo del nifio para examinar la
vision funcional de Atkinson (ABCDEFYV por sus siglas en inglés)
administrada a los 5 meses predice un resultado neuroldgico deficiente a los
dos afios (Mercuri 1999).

La aparicion de anomalias significativas en el examen de la vision a los 5
meses (en particular un nistagmo optocinético anormal (OKN) y muy mala
agudeza) predicen un resultado del neurodesarrollo muy deficiente a la edad
de 2 en nifios que tienen lesiones cerebrales (Mercuri 1999).

A pesar de que la prueba de la agudeza de la vision de optotipo simple de
Sheridan-Gardiner identifica a la mayoria de los nifios con ambliopia,
resulta de mayor utilidad cuando se la administra en conjunto con otras
pruebas de deteccion ya que:

e  Otras pruebas de deteccion evitan falsos negativos y por lo tanto, se
identifican con exactitud mas niflos con discapacidades de la vision
tales como la ambliopia

e Cuando la prueba se administra de manera aislada, algunos nifios con
ambliopia no son identificados con exactitud (Newman 1999)

Evaluacion: neuroimagenes y mediciones electrofisiol6gicas

1.

Las resonancias magnéticas nuclear realizadas a nifios con antecedentes de
encefalopatia isquémica hipoxica o signos neurologicos anormales predicen
la agudeza visual con sensibilidades y especificidades variables segtn la
ubicacion de la anomalia:
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e Ganglios basales - sensibilidad del 72% y especificidad del 100%
¢ Corteza occipital - sensibilidad del 67% y especificidad del 79%

e Ganglios basales o corteza occipital- sensibilidad del 100% y
especificidad del 79% (Mercuri 1997)

Las MRI realizadas a nifios con leucomalacia periventricular aguda
predicen discapacidades visuales basadas en:

e Hallazgos en la corteza visual - sensibilidad del 15% y especificidad del
100%

e Resultado de radiacion/visual optico - sensibilidad del 69% y
especificidad del 82% (Cioni 1997)

Un gran porcentaje (44.8%) de nifios con bajo peso al nacer y lesiones
cerebrales documentadas por neuroimagen en el periodo neonatal tienen
estrabismo a los 2 afios (Pinto-Martin 1996)

Los nifios con bajo peso al nacer (<2000 gr.) y neuroiméagenes anormales
con lesiones cerebrales y baja calificacion de Apgar (<5) tienen una
probabilidad mayor de padecer discapacidades visuales, especificamente
baja vision (Pinto-Martin 1996).

Los nifios con evidencia de dafio cerebral por neuroimagen que luego
desarrollan paralisis cerebral (CP, por sus siglas en inglés) estdn en grave
riesgo de padecer discapacidades de la vision, especificamente baja vision
(Pinto-Martin 1996).

Meétodos de intervencién

Promocidn del desarrollo general

1.

No esta claro, debido a la gran tasa de abandono y otras limitaciones del
estudio, si los nifios que reciben intervencion de entrenamiento de la vision
se desempefian mejor en seguir, mirar y "alcanzar objetos familiares y
buscarlos" que los nifios que no reciben este entrenamiento (Sonksen 1991).

Parecid no haber diferencias importantes en los resultados de los nifios entre
los programas de alta y baja intensidad cuando se trabajo con nifios
pequeiios con discapacidad visual (Behl 1993).

El respaldo familiar, ademas de los servicios directos al nifio, es un
componente importante de un programa de intervencion (Behl 1993).
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Ensefianza de habilidades motoras, orientacion y movilidad

4. Los métodos estructurales de conducta son eficaces para enseflar movilidad
y otras habilidades a nifios con problemas de la vision con discapacidades
multiples (Harley 1987).

5. El analisis de conducta aplicado (ACA) que utiliza el procedimiento de
respuesta indicada graduada puede ser un método eficaz para ensefiar
comportamientos motores especificos y otras habilidades a los nifios con las
discapacidades coexistentes de discapacidad visual y retraso grave del
desarrollo (Correa 1984).

Estimulacion de la visién

6. Debido a la falta de datos y otras limitaciones del estudio, no esté claro si
un programa de estimulo de la vision que utilice estimulos artificiales tales
como las diapositivas en la infancia crea mejoras funcionales o fisiologicas
en la vision (Leguire 1992).

7. Un entorno natural estimulante para los bebés con discapacidad visual

puede ayudar a su desarrollo general y alentar el uso funcional de la vision
(Leguire 1992).

Participacion de los padres

8. Parece no haber diferencia en los resultados del nifio cuando los padres son
entrenados individualmente en el hogar y cuando son entrenados en grupo
(Behl 1993).

9. Parece no haber diferencias significativas en los resultados del nifio entre
intervenciones orientadas a nifio-padre y las intervenciones dirigidas a
padres cuando trabajan con el nifio pequefio (Behl 1993).

10. Los padres pueden expresar niveles similares de satisfaccion tanto con las
intervenciones de alta como de baja intensidad (Behl 1993).

11. Los padres pueden implementar con eficacia un programa de intervencion
basado en una evaluacion/curriculo con referencia a criterios en el hogar
(Harley 1987).

12. El uso de materiales de entrenamiento y un curriculo puede ser 1til para los
padres que trabajan con nifios en el hogar (Harley 1987).
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Caracteristicas del desarrollo

Desarrollo del lenguaje y motor

1.

Nifios con agudezas visuales de 20/70 o peores en el mejor ojo (con
correccion) tienen:

o Los mayores retrasos en el d&rea motora seguida de las areas adaptativa,
cognitiva, personal-social y comunicativa.

e (alificaciones de comunicacion mas altas, especialmente en el grupo de

baja agudeza en el cual no se hicieron adaptaciones para la vision
(Hatton 1997)

Las calificaciones mas bajas de agudeza se asocian con:
e Retrasos motores mayores
e Incrementos mas lentos del desarrollo personal-social (Hatton 1997)

La caida significativa en las calificaciones del desarrollo en nifios con
agudezas visuales de 20/800 puede indicar el nivel de la vision,
posiblemente entre 20/500 y 20/800, necesario para reconocer
caracteristicas faciales, establecer contacto ocular y reconocer los indicios
sociales no verbales para facilitar una respuesta y una interaccion (Hatton
1997)

Cuando se los compara con nifios que no tienen vision, los nifios con
agudezas visuales de 20/800 varian poco en los resultados del desarrollo.
De manera similar, los nifios con agudezas visuales de 20/799 a 20/70
varian poco en los resultados del desarrollo (Hatton 1997).

Los nifios con discapacidad visual y los nifios con ceguera son dos muestras
diferentes desde el punto de vista del desarrollo y pueden tener patrones de
desarrollo diferentes (Hatton 1997).

Los nifios ciegos experimentan retrasos en todas las areas del desarrollo
motor cuando se los compara con las tablas de los hitos estandar de nifios
vidente (Levitzion-Korach 2000).

Debido a la falta de datos y otras limitaciones de los estudios, es dificil
sacar conclusiones acerca de los hallazgos de calificaciones de cociente de
habilidad auditiva, lingiiistica y verbal menores presentados por niflos
ciegos en comparacion con nifios que ven normalmente (Parsons 1985).

Patrones y comportamientos de juego

8.

Los nifios con baja vision, de entre 2 y 4 afios, tienen las siguientes
diferencias cuantitativas en los comportamientos y patrones de juego
cuando se los compara con nifios videntes de la misma edad:
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10.

e Aumenta el comportamiento de juego funcional

e Aumenta el juego activo total

e La cantidad de usos apropiados diferentes de juguetes aumenta
e Eljuego estereotipico disminuye (Parsons 1986)

Los nifios con baja vision, de entre 2 y 4 afios, tienen las siguientes
diferencias cuantitativas en los comportamientos y patrones de juego
cuando se los compara con nifios videntes de la misma edad:

e  Uso funcional menor de los juguetes
e  Mas juego estereotipico (Parsons 1986)

Los nifios entre 4 y 48 meses (ajustados por prematuridad para nifios <2
afios), cuando se los compara con nifios de vision normal de edades
parcialmente coincidentes (hasta 48 meses), demostraron diferencias
significativas en todos los niveles de juego (por ejemplo relacionado con el
cuerpo, relacional) y una variacion significativamente mas alta en la edad
media de los niveles individuales de juego (Troester 1994).

Patrones y alteraciones del suefio

11.

12.

13.

Los nifios ciegos experimentan comportamientos y patrones de suefio
diferentes a la hora de dormir que los nifios videntes. Los nifios ciegos
tienden a:

e  Experimentar mas problemas de adaptacion
e  Dormirse mas tarde a la noche

e  Permanecer despiertos durante periodos mas prolongados durante la
noche

e  Experimentar menos tiempo total de suefio (Mindell 1997, Troester
1996)

Debido a datos incompletos (baja respuesta de los padres y clasificacion
parental de discapacidades), no resulta claro si los nifios que son ciegos con
una o multiples discapacidades tienen una cantidad significativamente
mayor de alteraciones del suefio comparados con nifios que ven
parcialmente (Troester 1996).

No esta claro, debido a la falta de datos (baja respuesta de los padres y
clasificacion parental de discapacidades), si los nifios con vista parcial y
multiples discapacidades tienen una mayor prevalencia de alteraciones del
suefio cuando se los compara con nifios que son ciegos (Troester 1996).
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VERSIONES DE LAS NORMAS

El Departamento de Salud ha publicado tres versiones de cada una de
las normas de practica clinica. Todas las versiones de las normas
incluyen las mismas recomendaciones basicas especificas para los méto-
dos de evaluacion e intervencién analizados por el panel de normas,
pero con diferentes niveles de detalle que describen los métodos y la
evidencia que respaldan las recomendaciones.

Las tres versiones son

NORMAS DE PRACTICA CLINICA:
Guia rapida de consulta

e resumen de las principales recomendaciones
e resumen de la informacién general
Informe de recomendaciones

e texto completo de todas las recomendaciones
e informacion general
e resumen de las pruebas de apoyo

Informe técnico sobre normas

e texto completo de todas las recomendaciones
e informacion general

e informe completo del proceso de investigacién y las
pruebas revisadas

Para mads informacion contactarse con el:

New York State Department of Health
Division of Family Health
Bureau of Early Intervention

Corning Tower Building, Room 287
Albany, New York 12237-0660

(518) 473-7016

http://www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/
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