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1. Antecedentes

1.1 Definicion: Personas en Situacion de Discapacidad Visual

El término discapacidad, es definido por la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento (CIF), como la condicion que engloba las deficiencias, limitaciones en
la actividad, o restricciones en la participacién (1). Desde esta perspectiva, se pudiese
definir a las personas en situacion de discapacidad visual, como aquellas que
presentan dificultades en las actividades de la vida diaria, producto de la interaccion
compleja entre su condicién de salud y las barreras del entorno, lo que se traduce en
una restriccion o impedimento en la participacion.

La discapacidad visual como condicion de salud, es un término general que
describe una amplia pérdida de la funcién visual, pudiendo comprometerse aspectos
como la agudeza visual (habilidad para discriminar detalle), acomodacién (habilidad
de foco), campo de vision (el area que puede ser vista), vision de color y adaptabilidad
alaluz (2).

De acuerdo a la clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10),
actualizacion y revision de 2006, la funcion visual se subdivide en 4 niveles: vision
normal, discapacidad visual moderada, discapacidad visual grave y ceguera.

La discapacidad visual moderada y grave, se reagrupan comunmente bajo el
término baja vision. Esta ultima categoria y la ceguera, representan conjuntamente el
total de casos con discapacidad visual (3, 4).

Una persona con baja vision, es descrita como aquella que tiene una
discapacidad en la funcién visual, incluso después de un tratamiento y/o correcciéon
refractiva estandar y que posee en el ojo de mejor vision, una agudeza visual entre un
33% y un 5%, o un campo visual menor a 20 grados desde el punto de fijacion (5, 6).
Por otra parte, la ceguera se presenta en personas que tienen una agudeza visual
menor a un 5% o un campo visual menor a 102 desde el punto de fijacion (2, 6).

En Chile, de acuerdo al Decreto Ley N2170, que fija las normas para identificar
los estudiantes con necesidades educativas especiales, que seran beneficiarios de las
subvenciones para educacion especial, el Articulo 68 define la discapacidad visual
como una alteracién de la senso-percepcion visual, que se puede expresar en diversos
grados y ser producto de distintos tipos de etiologias, presentandose en personas que
poseen un remanente visual de 0.33 (33%) o menos en su medicion central y que se
manifiesta a través de limitaciones cuantitativas y cualitativas en la recepcion,
integracion y manejo de la informacion visual que es fundamental para el logro de
un desarrollo integral armonico y la adaptacién al medio ambiente.

En cuanto a las definiciones funcionales que se pueden encontrar en la
literatura, para describir los grados en los que se categoriza la discapacidad visual,
estas son: (7)
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a) Ceguera. Condicién en la que se presenta una ausencia total de visién o
simple percepcion de luz (7).

b) Baja vision. Situacién en que la persona tiene la capacidad minima de
percibir bultos, colores y formas. Ademas, hay limitacién para ver a
distancia, aunque con la posibilidad para discriminar e identificar objetos o
materiales situados en el medio préximo, a una distancia de pocos
centimetros; cuando mas, a pocos metros (7).

En relacién a esto mismo, el Articulo 68 del Decreto Ley N2170, también hace
mencion a estas 2 categorizaciones funcionales, pero ademas indica el limite superior
con el cual se definira la ceguera en nuestro pais:

e “Baja visiéon: Consiste en una disminucion de la vision que se presenta
de diferentes modos. Sin embargo, la capacidad visual resulta funcional
para la vida cotidiana, ya que aun cuando la dificulta, no imposibilita la
realizacion de acciones que implican el uso de la percepcién visual
mediante la utilizacion de ayudas 6pticas”.

e “Ceguera: Se presenta cuando la vision es menor o igual a 0.05,
considerando siempre el mejor ojo y con la mejor correccion, condiciéon
que no resulta ser funcional para la vida cotidiana. Por lo tanto, su
desempefio se basa en el resto de los sentidos”.

1.2 Situacion Mundial de la Discapacidad Visual

En el mundo, hay cerca de 285 millones de personas con discapacidad visual.
De esta cifra, 39 millones presentan ceguera y 246 millones tienen baja vision (3, 4).
En relacidn a la poblacién infantil, se estima que el nimero de nifios (0 a 14 afios) con
discapacidad visual ascenderia a 19 millones, de los cuales 1,4 millones presentaria
ceguera irreversible (4, 8, 9). Por otra parte, del total de casos con baja visién y
ceguera que se presentan en paises desarrollados, hasta un 75% de estos, se deben a
condiciones no prevenibles y no tratables, lo que implica que dichos nifios requeriran
de apoyos mas especializados para su desarrollo.

Audn cuando en el dltimo tiempo se ha reportado una reduccién en el ntimero
de personas con discapacidad visual, esta condicion continua generando una serie de
impactos que afectan a la sociedad (10). Uno de los dmbitos involucrados es el
econdmico, y es por eso, que Frick & Foster (2003) investigaron acerca de los costos
econdmicos globales de la baja visidn y ceguera, estimando que en el afio 2000, se
generaron gastos por $42 mil millones. Adicionalmente, mencionan que de no haber
disminuido la prevalencia de dicha discapacidad, se hubiese aumentado el costo anual
total a $110 mil millones para el afio 2010 (11). Finalmente, es importante destacar
que la tercera parte de los costos generados por la discapacidad visual, son
atribuibles a lo que sucede en la infancia (12).
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En otro estudio llevado a cabo el 2004 en Australia, se calcularon los costos
econémicos a nivel pais, producto de impedimentos visuales. Dicha investigacion,
estimé los gastos por tratamiento de enfermedades oculares en US$1,3 mil millones,
cifra mayor que el costo nacional utilizado ese afio para el manejo de las
enfermedades coronarias, derrames, artritis o depresién. En relacion a los gastos en
los que incurrieron las personas, estos fueron estimados en US$ 5,6 mil millones.
Adicionalmente, los autores mencionan que los aflos de vida perdidos, debido a
discapacidad por desoérdenes visuales, representaron el 2,5% del total nacional, cifra
similar a la observada en la diabetes y enfermedades coronarias, en tanto que la carga
por enfermedad de la condicion, presenté un valor significativamente mayor en
comparacion a la observada en el cancer de mama, de préstata, melanoma o VIH/SIDA
(10).

En esta misma linea, se ha reportado que a nivel mundial, la baja visién ocupa
el 62 lugar en el ranking de impacto por carga de enfermedad, mientras que la ceguera
infantil, representa la segunda causa mas frecuente de afios ciegos después de la
catarata del adulto (12). Si bien, la ceguera infantil ocupa solamente el 4% de la
ceguera total, sus repercusiones son particularmente nefastas. Esto, debido a que los
nifios tienden a vivir 40 aflos mas sin visién, que aquellas personas con pérdida de
vision en edad adulta (3). Lo recién mencionado, indica que auin cuando la prevalencia
de la discapacidad visual infantil es baja, su impacto es alto (12).

En relacion a la prevalencia de la discapacidad visual en Latinoamérica y el
Caribe, estimaciones sugieren que dicha condicion esta disminuyendo, observandose
una reduccién en la ceguera (estandarizada por edad) desde un 0,8% en 1990 a un
0.4% en el afio 2010, mientras que la baja vision ha descendido de un 4,3% a 2,7% en
el mismo periodo (13). En cuanto al nimero de nifios con discapacidad visual de la
region, se ha calculado que 71.000 poseen cegueray 213.000, baja vision (14).

A través de investigaciones realizadas en escuelas para ciegos de la region, se
ha intentado estimar la magnitud de la discapacidad visual en nifios y adolescentes. A
pesar de estos esfuerzos, la OMS reporta que aun no existe informacién
epidemioldgica suficiente, debido a la variabilidad existente en los criterios adoptados
para registrar ceguera y baja visién. Estudios similares a los antes mencionados, han
sido conducidos en Chile y Peru, sin embargo, no estuvieron basados en la poblacion
ni consideraron todos los grupos socio-econdmicos existentes (15).

A nivel nacional, se han realizado algunos esfuerzos por conocer la prevalencia
de la discapacidad visual en sus diversos tipos y grados. Es asi que el Censo 2002
incluy6 una pregunta sobre deficiencias severas, considerando como una de sus
categorias, la ceguera total. Esto, permitié estimar en 42.931 las personas con dicha
condicion (16). En 2004, se llevd a cabo la Encuesta Nacional de la Discapacidad
(ENDISC), la cual indico que 69.662 personas refirieron discapacidad segun
diagnostico de enfermedades CIE-10 relacionadas al ojo y sus anexos (17), en tanto
que la Encuesta de Caracterizacion Socioeconomica Nacional (CASEN), calcul6 en
510.370 el nimero de diagndsticos de discapacidad visual para 2006 (18) y en
460.814 para 2009 (19).
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Las cifras entregadas por las fuentes de informacién epidemiolégica nacional,
indican que nuestra realidad, no esta ajena al contexto internacional, observandose
disparidad en los criterios adoptados para registrar la discapacidad visual (15, 20),
situacién que se evidencia en los disimiles datos disponibles. Finalmente, es
importante destacar la reduccion que a nivel regional se ha observado en la
prevalencia de esta condicion y los esfuerzos realizados por diferentes organismos
nacionales e internacionales, con el fin de obtener informacién estadistica en relacion
a este tema.

1.3 Prestaciones para personas con Discapacidad Visual

Del total de personas con discapacidad visual, se estima que aproximadamente
un 15% percibe la luz o el movimiento de objetos grandes, mientras que el 85%
restante, tiene la capacidad de utilizar su vision residual en las actividades diarias (3,
4, 15). El primer grupo, necesitard una habilitacién o rehabilitaciéon centralizada en
estrategias no visuales para aprender y realizar las tareas cotidianas (Braille,
Habilidades para la vida diaria, Orientacion y Movilidad) en tanto que los segundos,
eventualmente podrian beneficiarse de prestaciones para la baja visiéon que incluyan
refraccion, suministro de lupas y/o modificaciones ambientales (21).

En relacion a la poblacién con baja visidn, solamente una pequefa parte de
esta, es beneficiada con prestaciones de habilitacién o rehabilitaciéon visual. Dicha
asistencia, es llevada a cabo en los servicios baja vision, lugares que tienen por
objetivo mejorar la calidad de vida de las personas con pérdida de la vision, a través
de la optimizacién de su capacidad funcional (22). En la actualidad, se describe una
gran variedad de modelos a los que se ajustan dichos servicios, los cuales pueden
abordar las necesidades exclusivamente funcionales de la persona (con un énfasis en
la prestacion de ayudas Opticas y no dpticas) o tener un enfoque mas bien holistico. Es
asi que la entrega de prestaciones, puede tener un caracter hospitalario estandar
(prestaciones proporcionadas por optometristas, o terapeutas entrenados para la baja
vision, sin embargo, en la actualidad los servicios son mas integrales teniendo un
fuerte vinculo con los servicios sociales); de tipo multidisciplinario (incluyendo
elementos adicionales tales como el asesoramiento, actividades en grupo, terapia
ocupacional y entrenamiento de orientacion y movilidad) o con énfasis en las
necesidades psicologicas de los usuarios (22).

En cuanto a la efectividad de estos servicios baja visiéon, una revision
sistematica realizada por Binns, et al. (2012), reporta que hay buena evidencia para
demostrar que las ayudas técnicas baja visiéon proporcionadas por los servicios de
rehabilitacion, mejoran la capacidad de lectura y son valorados por los usuarios. Por
otra parte, se refiere muy buena evidencia en cuanto a que los programas de
rehabilitacion y atencion para adultos mayores, tienen un gran y duradero efecto
positivo sobre el auto-reporte de la capacidad funcional, en tanto que otros programas
de rehabilitacion, tienen grandes efectos positivos en la capacidad funcional, pero de
mediana duracion. Adicionalmente, se describe una escasa evidencia en cuanto a la
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relacion entre dichos servicios y una mejora en la calidad de vida relacionada con la
salud, a excepcion de aquellos que incluyen un componente basado en grupos (nifios,
adultos, o ancianos). Finalmente, se informa que pese a que la literatura demuestra
que los servicios baja visién pueden ayudar a las personas con discapacidad visual,
hacen falta datos y mas estudios para determinar los grupos de la poblacién que mas
se pueden beneficiar de dichos servicios (22).

Es importante mencionar que en algunos contextos, puede ser dificil conseguir
apoyos para la baja visiéon, dado que los servicios de atencién a menudo son
inadecuados o inaccesibles en paises de bajos o medianos recursos. Los factores que
originan esta situacién son multiples, entre ellos, la ausencia de una red de referencia
adecuada dentro del sistema de salud publico, el limitado nimero de servicios de
rehabilitacion y educacién existentes, falta de profesionales y equipos
multidisciplinarios adecuadamente entrenados, alto costo de los articulos importados
(recursos épticos y no 6pticos) y desconocimiento de los beneficios de la asistencia
para la baja visién por parte de familiares y medios de comunicacién, por mencionar
algunos (15).

En Chile, desde el afio 1992 existe un programa de atencién oftalmolégica
dependiente del Ministerio de Educacién, el que a través de su departamento
conocido como Junta Nacional de Auxilio Escolar y Becas (JUNAEB), lleva a cabo
acciones clinica y de promocién, orientadas a prevenir riesgos biopsicosociales y
favorecer la calidad de vida y acceso equitativo al sistema escolar. Dicha iniciativa,
estd dirigida a detectar y corregir errores refractivos en nifios y adolescentes de entre
4 y 18 afios, atendiendo a los mas de 2.815.584 escolares que asisten a escuelas
publicas y particulares subvencionadas del pais. De acuerdo a las estadisticas del afio
2012, el servicio oftalmoldgico de la JUNAEB atendi6 a 136.724 escolares que fueron
derivados durante el afio. Por ultimo, cabe destacar que dicho departamento a partir
del afio 2007, implementé un protocolo de baja vision en el cual se entrega a los nifios
con esta condicion, una lupa y un atril cada tres afios (23).

Por otra parte, se debe mencionar que en nuestro pais, existen algunos
programas de baja vision a cargo de Organizaciones No Gubernamentales (ONGs), que
atienden en su gran mayoria al segmento de la poblacién de escasos recursos
econdmicos. De acuerdo a lo reportado, estas iniciativas son capaces de gestionar el
financiamiento de las ayudas técnicas con diversas instituciones nacionales e
internacionales (24).

Finalmente, es importante mencionar que el Estado Chileno, a través del
Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS), se encarga de proveer ayudas
técnicas, a las personas con discapacidad de bajos recursos econémicos. (25).
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2. Situacion o Problema

Las personas en situacion de discapacidad, deben hacer frente a diversas
barreras presentes en el entorno. Muchas de estas, se manifiestan en ambientes que
por naturaleza debiesen asegurar la participacion de todas las personas de la
sociedad.

Uno de los ambitos involucrados, es el sistema educacional. Es asi que se ha
reportado que la escuela, es el lugar en que los adolescentes con discapacidad visual
presentan una mayor probabilidad de resultar lastimados a causa de su condicion
(26).

Por otra parte, varias investigaciones han mencionado que debido al escaso
conocimiento que tienen los equipos educativos de los establecimientos, en relacién a
la condicion de salud de esta poblacién, entre el 50% y 83% de los escolares con
discapacidad visual inscritos en escuelas especiales o integradas, tienen una baja
vision funcional que no es adecuadamente utilizada, mientras que aproximadamente
el 90% de los que son considerados estudiantes ciegos, tienen algin grado de vision
residual (26).

Lo antes mencionado, adquiere gran relevancia si consideramos dos
situaciones. En primer lugar, el abrumador uso de materiales visuales que hacen los
profesores durante la jornada escolar (5). Por otra parte, el potencial que se le puede
dar a la vision residual de las personas con discapacidad visual, mediante una correcta
refraccion en complemento a adecuadas ayudas técnicas para baja vision, lo que
eventualmente permitiria la lectura de material impreso en tinta, el acceso a
informacién y a un rango mas amplio de oportunidades educativas, recreacionales y
posteriormente de empleo (26).

Si bien, uno de los motivos que ocasiona la situaciéon antes descrita, es la
escases de recursos humanos especializados en las escuelas, otro de los elementos
implicados, es el reducido nimero de personas que tiene acceso y se ven beneficiados
por las prestaciones para baja vision en los servicios de salud. Esto ultimo, ha sido
evidenciado por el bajo numero de diagnédsticos, deteccion de problemas
oftalmoldgicos, atenciones e intervenciones especializada para personas con
discapacidad visual, lo que se atribuye principalmente a barreras de acceso, debido a
la escasa disponibilidad de especialistas en el area, de infraestructura, informacién y
politicas publicas para la asistencia de esta poblacion (15).

En Latinoamérica, el manejo y tratamiento de la baja vision es una prioridad
para el control de la ceguera innecesaria (15). Sin embargo, de acuerdo a lo indicado
en un taller regional organizado por la OMS/PAHO/IAPB (Brasil, 2006), a pesar de
que el 80% de las personas con discapacidad visual podria beneficiarse con algun tipo
de prestaciéon médica para su condicién, apenas el 1% de estas, tiene acceso a
servicios especializados (15). La situacidon recién mencionada, se traduce en un
empeoramiento de la salud visual de esta poblacion, el que a su vez interfiere
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significativamente en sus capacidades para funcionar independientemente, aprender,
leer, estudiar, o moverse de forma segura en el entorno. Finalmente, la escasa oferta
de servicios especializados, afectan la calidad de vida de las personas con
discapacidad visual, impiden su plena inclusién y aumentan los costos para la
sociedad, al obstaculizar la contribucién social y econémica que esta poblacién puede
aportar (26).

Otra de los problemas reportados, tiene relacién con la escasa coordinacion y
comunicacién entre los servicios de atencion ocular y los servicios educativos o de
habilitaciéon/rehabilitacién, siendo esto un gran obstaculo o barrera para la inclusion
de esta poblacion. Desde esta perspectiva, se informa que cada servicio considera que
su contraparte realizara las gestiones necesarias, para que al nifio o adolescente se le
realicen examenes, se le preste atencion clinica u obtenga los anteojos que son
requeridos. La experiencia sugiere, que en la mayoria de los casos, debe ser el mismo
centro de atencion ocular el que debe realizar las gestiones (27). Finalmente, es
importante mencionar que en muchas ocasiones, se suele usar el costo para justificar
que un nifio no esté recibiendo los componentes clinicos de la atencién para baja
visién. Sin embargo, el costo de transporte, hospitalizacion o de un par de anteojos, es
mucho menor que el costo a largo plazo de las intervenciones, como agrandar la letra
utilizando fotocopiadoras o el uso de Braille (27).

En relacion a las dificultades observadas en el contexto nacional, se debe
mencionar la baja disposiciéon de recursos por parte de SENADIS, para la compra de
ayudas técnicas y la entrega de dichos elementos baja vision, fuera de los plazos
estipulados. Esta dltima situacion, tiene como consecuencia que en un importante
numero de casos, dicha ayuda baja vision ya no sea de utilidad para el usuario, debido
al deterioro progresivo de la visidn, que puede acompafiar su condicién de salud.

Otro punto importante a considerar, es el largo tiempo de espera para atencion
oftalmolégica y toma de examenes, al que se ven sometidas las personas con
discapacidad visual, en el Sistema Publico de Salud. También se debe hacer hincapié
en la dificultad para acceder a la informacion médica de esta poblacion, la cual es de
gran importancia para las instituciones de educacion o que prestan servicios de
habilitaciéon/rehabilitacién, debido a la utilidad que tiene esta, en la elaboracion de
objetivos y planificacion de actividades que permitan por ejemplo, el desarrollo de
habilidades para vida diaria.

Finalmente, en cuanto al dmbito educacional, se debe considerar el bajo
conocimiento y manejo por parte de los equipos educativos de jardines y colegios,
acerca de la condicion de salud que acompafia a nifios/as y adolescentes con
discapacidad visual. Lo anterior, es de gran relevancia si se considera que dicha
informacién es necesaria tanto para la deteccion de barreras en el entorno como para
la elaboraciéon de adecuaciones curriculares. Adicionalmente, se debe tomar en cuenta,
el escaso tiempo del que disponen los equipos educativos, para la planificacion
actividades, las cuales deben ser pensadas y disefiadas reflexivamente y en plena
concordancia a las necesidades de cada uno de los nifios y nifias.
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3. Propuestas

Tal como fue descrito anteriormente, el déficit visual tiene un impacto
significativo en todos los aspectos de la vida (fisico, social, educacional, psicolégico)
del nifio, adolescente y adulto, afectando su autoestima, independencia, calidad de
vida e interaccion con la familia y comunidad (21).

En concordancia a lo expuesto en el presente documento, se considera como
recomendable el desarrollo de un plan nacional de salud ocular que incluya la
asistencia para la baja vision. Esto, con la finalidad de establecer una red de referencia
adecuada dentro del sistema de salud publico que considere: la creaciéon y mejoras en
el acceso a servicios baja vision, el incremento de recursos humanos especializados
que presten servicios a esta poblacion, una mejor disponibilidad de magnificacion
optica y el apoyo permanente a acciones para la asistencia de la discapacidad visual
(15).

Dicho plan, ademas debe considerar un enfoque biopsicosocial en la
intervenciéon de la poblaciéon con ceguera y baja vision, incluyendo componentes
sociales y educativos, tales como la capacitacién y asesoria a las personas que
conforman el entorno del nifio, adolescente o adulto con esta condicidon, el
compromiso por parte de directores de colegios para que estos sean incluidos en los
establecimientos y la instalacion de competencias en los equipos educativos que
trabajaran con esta poblacion, entregandoles entre otras cosas, orientacién en cuanto
a la capacidad visual del estudiante, adaptaciones curriculares requeridas, claves
ambientales que faciliten y optimicen el desempefio en el aula e informacion para la
deteccién de barreras que puedan interferir en la participacion social de las personas
con discapacidad visual (27).

Por otra parte, se debe destacar la importancia que tiene en el proceso, la
incorporaciéon del apoyo gubernamental en conjunto con sociedades nacionales de
profesionales, ONGs nacionales e internacionales y el publico en general (27).

Finalmente, el Plan Nacional debe asegurar la disponibilidad, accesibilidad,
asequibilidad y calidad de los servicios para toda la poblacién, con énfasis en aquella
en situacion de exclusién socioecondmica (28).

Como ultimo punto, se debe hacer hincapié en la necesidad de contar con
informacién estadistica confiable, en relacién al nimero de personas con discapacidad
en nuestro pais. Dicha informacién permitira estimar la cobertura de los diversos
programas dirigidos a esta poblacidn, y planificar estrategias que fomenten su
particién en la sociedad.
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