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Desafios en el Nuevo Milenio
Merce Leonhardt Gallego

El Diccionario de la Real Academia Espafiola define, la palabra “Desafio” como el
hecho de afrontar un peligro o una dificultad. Cuando uno se plantea nuevas
realidades, realizar pasos hacia delante para evolucionar sabe siempre que no van
a ser faciles y las dificultades seguramente seran mdaltiples.

Abrir nuevos caminos, supone, en primer lugar analizar el punto de partida aunque
sea su ambito restringido. En segundo lugar, enfocarlo en términos amplios mas
alld de nuestras fronteras, de forma que incluya a toda la poblacién. La poblacién
mundial afectada por severos déficits visuales, se halla hoy dia bajo una mirada
comun, la mundializacién. Una mirada que supone un planteo abierto. El hecho de
pensar en el conjunto global de la poblacion afectada de la siguiente forma:
“Vuestros problemas, son mis problemas, vuestras soluciones pueden ser mis
soluciones.”

Hasta ahora, era suficiente pensar, sentir y crear con el que nos era mas proximo,
personas proximas por razén de su situacidén geografica, de su lengua, etc. ahora
nuestro pensamiento habra de ir mas lejos, la mundializacibn nos impone una
mirada externa amplia, un pensamiento de busqueda interna a soluciones muy
complejas en la que todos deben, debemos, estar incluidos y, en definitiva, supone
también la actitud generosa también de todos.

El primer reto que tenemos frente a este cambio es el de preguntarnos a nosotros
mismos, si estamos preparados para afrontar los nuevos problemas que se nos
plantean o se nos van a plantear. Ello supone estar dispuestos para un cambio de
mentalidad.

Y... ¢qué exige el cambio de mentalidad?

Exige, ante todo, la flexibilidad ante la posibilidad de cambio; y, a la vez, saber
generar el debido respeto para la persona que puede no entender el cambio o0 no
desearlo, en definitiva, dilatar nuestra capacidad de comprension de manera que
podamos captar los distintos pensamientos y las distintas opiniones, la tolerancia
nos hace capaces de superar la divergencia, que también puede ser indicador que
nos manifieste un proceso de enriquecimiento mutuo.

Los cambios se han simbolizado a través de la historia de muy distintas formas,
ello nos permite poderlos afrontar de una forma mas asimilable. En este sentido,
resulta revelador el cuento de dos nifios, Hansel y Gretel, ya que representa el
simbolo del cambio, del paso de una realidad, la infantil, a otra mas madura.

El cuento empieza de una forma muy realista. Los padres son pobres y se
preocupan de como podran cuidar de sus hijos. Una noche plantean su problema
y qué hacer para solucionarlo. El cuento expresa mediante palabras y acciones lo
gue ocurre en la mente del nifio frente a un gran cambio. Es decir, se describe la
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angustia que les embarga. Hansel y Gretel creen que sus padres traman un plan
para abandonarlos y dejarlos morir de inanicion.

Los nifios son abandonados por sus padres en medio del bosque. Estan solos y
perdidos y tienen que encontrar un camino que los lleve nuevamente a casa. Ellos
intentan volver a casa cuando se sienten abandonados, puesto que saben
perfectamente que necesitan a sus padres. En efecto, Hansel consigue encontrar
el camino de vuelta desde el bosque la primera vez que los dejan alli.

Antes de que un nifio se atreva a embarcarse en el viaje que lo llevara a
conocerse a si mismo, a ser una persona independiente capaz de enfrentarse al
mundo, sélo podra tener iniciativa intentando volver a la pasividad, a la seguridad
de que obtendra una gratificacion siendo eternamente dependiente.

Este camino lo habra de realizar €l solo y nadie podra hacerlo por él. El hecho de
gue los pequefios consigan volver sanos y salvos a casa no resuelve nada. Su
esfuerzo para continuar viviendo como antes, como si hada hubiera sucedido, no
les conduce a ninguna parte. En el camino recorrido existen peligros y
ambivalencias.

Al encontrarse en el bosque por primera vez, Hansel agudiza el ingenio y arroja
piedrecitas que sefalan el camino de vuelta. En cambio, en la segunda vez es
incapaz de hacer un buen uso de su inteligencia. El sabe, como vive en el bosque,
que los pajaros se comeran las miguitas de pan. En cambio, si se hubiera fijado en
las sefales del camino hubiera encontrado una salida. Pierde parte de su iniciativa
y de su capacidad para pensar con lucidez. ”

Cuando tenemos miedo a algo, y no ponemos en marcha todas nuestras
capacidades de pensamiento y accion, nos podemos quedar en un nivel primario
de consecucion, limitando los resultados

Después encuentran una casita de turrén que representa la satisfaccion mas
inmediata y a la vez méas endeble, poco estable.

Pero, también surge una bruja, personificacion de los aspectos destructivos y a la
vez concienciador de los peligros que acarrea la dependencia. Para sobrevivir
Hansel y Gretel han de tomar la iniciativa y a la vez ser conscientes de que su
anico recurso se basa en llevar a cabo planes y acciones inteligentes-.

Tienen que dejar de estar sometidos y actuar de acuerdo con lo que consideran
importante y desean realizar. Una conducta dirigida a un objetivo determinado y
basada en una visidn correcta de la situaciébn en que uno se encuentra, debe
sustituir las fantasias y a la vez las dificultades importantes que se tendran que
afrontar y en las que su deseo e ingenio les va a permitir un regreso mas maduro,
fruto de un crecimiento interior.
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Este cuento, aun cuando nos habla de los cambios de la nifiez en su transito a la
adolescencia, también lo podriamos contemplar como esa busqueda hacia un
cambio y el reto que supone ese cambio, con sus gratificaciones, que existen sin
duda, pero también con enormes dificultades que se van a interponer a ese mayor
crecimiento.

De nosotros, de todos, padres y profesionales, de nuestro pensamiento y de
nuestra actitud ilusionada, de una firme voluntad de abrir nuevos caminos y
posibilidades va a depender el que los nifios afectados por un severo déficit visual
se hallen cada dia mas presentes en nuestra sociedad, tanto en el reconocimiento
de sus potencialidades como en sus necesidades a fin de poder llegar a una
participacion activa pero también muy plena, en la sociedad.

¢, Cuales van a ser los desafios con los que nos encontramos en este nuevo
Milenio?

Vamos a hacer primero un pequefio recordatorio de los ultimos desafios que
hemos afrontado en los ultimos afos.

Lejos de nuestra mente quedan aquellas discusiones que hace afios movilizaron
un cambio de perspectiva en el trabajo de atencion a nifios con déficit visual en los
afios 70.

¢Escuela especial o escuela integrada? Hoy dia en que este tema no requiere
discusiones, estamos ya en el @&mbito de la inclusion. Inclusion que significa tener
en cuenta las competencias y las necesidades de cada nifio, porque cada nifio es
diferente y sus necesidades son, por lo tanto, distintas. ¢ Donde van a quedar, por
lo tanto, estas necesidades mejor contempladas y cubiertas? La escuela,
cualquiera que ella sea, es la que tiene que formularse esta pregunta y buscar con
ilusion y voluntad la mejor respuesta para cada nifo..

Poco después del inicio de estos planteamientos y fruto de la reflexion sobre ellos,
surgio un nuevo reto, la Atencion Temprana. Esta empieza en Europa hacia el afio
76, y en Espafia la iniciamos en Barcelona el aflo 78. Ni el inicio ni los afos
consecutivos fueron faciles. Partiamos de la base de considerar al bebé una
persona competente ya desde el momento del nacimiento y no una tabla rasa en
la que los padres escribian como habia de ser el nifio, como hasta los afios 1950
se creia, o como William James, famoso psicélogo, en 1890 describia el mundo
del nifio como flotando en medio de una gran confusién.

El bebé es un ser competente preparado para afrontar en especial la relacion con

su entorno, ayudando a crear unos vinculos fuertes que le ayudarian no sélo en el

presente sino en su vida futura. El Dr. Brazelton, en EEUU, realizaba un sin fin de

estudios con recién nacidos de todo el mundo, y los resultados eran
4
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esperanzadores. Mediante la Escala de Evaluacion del Comportamiento Neonatal
nos mostraba las competencias del neonato, pero también sus diferencias y a la
vez quedaban patentes los puntos fragiles o vulnerabilidad que presentaban
ciertos nifos.

Asimismo, Brofenbrenen empieza a situar como base de la evolucion del nifio su
entorno ecolégico. La idea de aprovechar el entorno natural donde el nifio nace y
crece se potencia. J. Bowlby, en sus estudios sobre la importancia del attachment
o0 apego Yy la formacion del vinculo, se basa, asimismo, en la etologia como
inspiradora de sus investigaciones. En esta época al nifio con déficit visual se le
negaba su especificidad. La Atencidon Temprana estaba orientada a nifios con
otros déficits, y son Lidia Coriat, primero, en Argentina y Selma Fraiberg, en
EEUU, poco tiempo después, quienes centran su atencion en los nifios ciegos, al
tener que tratar casualmente nifios con conductas severamente alteradas,
consecuencia del déficit visual que padecian. En Europa, el camino ha sido arduo
.y la Sociedad ha ido prestando, aunque lentamente, mayor atencién al bebé con
una discapacidad visual.

En nuestros propios estudios con neonatos ciegos hemos podido demostrar las
capacidades que muestran al nacer y de las que no se habia prestado suficiente
atencion. Cabe remarcar que existen dificultades afiadidas como los médicos, que
tienen que afrontar el déficit y el sufrimiento de los padres sin contar,
frecuentemente, con los recursos necesarios con qué poder acompafar estos
aspectos humanos.

Son muchos los bebés que hoy dia son atendidos en Atencién Temprana, nifios
con PC, afectados por sindromes distintos, malformaciones, etc.; pero, pocos son
todavia los recién nacidos a los que se presta una especial atencién a la vision. El
nifio es atendido, generalmente por distintos profesionales que tendran en cuenta
sus posibilidades motrices, cognitivas, lenguaje..., pero su visién no sera valorada,
0 se tendré poco en cuenta. Lea Hyvarinen, en la reciente Conferencia Europea de
ICEVI, de 2005, constataba el hecho que de 50 nifios que habia evaluado en una
Escuela para nifios con PC, los 50 tenian déficit visual que iban desde muy
severos a afectaciones medias.

Pero, vamos a contemplar previamente unos cuantos datos que pueden ser de
nuestro intereés.

La OMS prevé que para el afio 2020 el numero de ciegos habra aumentado de 45
a 75 millones y el de discapacitados visuales habréa crecido de 135 a 200 millones.
Cada afo la cifra se eleva en uno o dos millones de personas debido, en parte, al
aumento de la esperanza de vida.

Las principales causas no genéticas de la ceguera son la desnutricion, la
deficiente higiene y las infecciones. En concreto, los niflos y las mujeres
5
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embarazadas son los colectivos mas afectados por problemas visuales de gran
alcance.

Las cataratas son las causantes de mas de un 35% de los casos de ceguera en
las zonas en desarrollo.

El tracoma es la segunda afeccion que provoca mas ceguera en el mundo.

En cuanto a la poblacion infantil mundial, la xeroftalmia o avitaminosis A es la
causa mas comun de pérdida de vision al no tener acceso a alimentos variados
gue contengan esa vitamina esencial. Tampoco se puede olvidar la ambliopia, que
puede ser corregida facilmente pero son necesarias revisiones rutinarias para
detectarla y tratarla adecuadamente.

Nuevos factores se han de tener en cuenta en la actualidad: la diversidad étnica y
la supervivencia de bebés de bajo peso relacionadas con aumento de ceguera
infantil (Lancet 25/10/2003). Investigadores del Institute of Child Health en Londres
(Reino Unido) han desarrollado un estudio publicado en la ultima edicion de la
revista The Lancet, que destaca que el aumento de la diversidad étnica y una
mayor supervivencia de bebés con poco peso estan contribuyendo a una mayor
incidencia de nifios visualmente impedidos o ciegos.

Los autores también sefialan que esta discapacidad visual esta asociada con un
menor estatus socio-econémico y que la prevencidn de la ceguera infantil es una
prioridad internacional. Sin embargo, muchos paises no tienen informacion sobre
la incidencia y las causas de la que se puedan extraer enfoques y posibilidades de
prevencion y tratamiento. Los autores del presente estudio identificaron 439
nuevos casos de nifios visualmente discapacitados o ciegos en el Reino Unido en
el afio 2000.

Mas de tres cuartas partes de estos nifios tenian otras enfermedades o
discapacidades ademas de los problemas visuales. Se observdo que la
discapacidad visual y la ceguera eran mayores en el primer afio de vida. Las
causas prenatales constituian alrededor del 60% de los casos, y aproximadamente
tres cuartas partes de los nifios recién diagnosticados registraban discapacidades
visuales que ni habian sido evitadas ni tratadas con los actuales conocimientos
cientificos (retraso en el diagnéstico)

De los datos obtenidos se observan:

e Diferencias en cuanto al déficit visual en la distribucion mundial. El 90% de
los casos de ceguera en el mundo, se producen en paises en vias de
desarrollo.

e Diferentes etiologias segun zonas.
6
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e |ncremento de casos en el mundo occidental.

Se abren grandes posibilidades de prevencion.

Se destaca la importancia de la integracion o inclusion asi como de la intervencién
temprana en todo el mundo, aunque esta se entiende y produce en gradaciones
muy distintas.

La incidencia de la ceguera por causa de atrofia del nervio Optico sufre un
aumento asi como las malformaciones oculares y anomalias en el desarrollo. Esto
altimo incluiria la retinopatia del prematuro responsable de la ceguera en un 38%
entre los afios 1967 a 1976. A pesar de todo el nimero de nifios ciegos ha bajado,
especialmente a partir de la década de los 70, aunque el déficit visual haya subido.

En los paises industrializados, las causas que llevan a severas pérdidas visuales
son lesiones en el Sistema Nervioso Central, anomalias congénitas y lesiones o
alteraciones retinianas.

En la Europa Central, las cataratas congénitas, el glaucoma y, especialmente, la
retinopatia del prematuro son las causas principales. Un primer reto a afrontar por
los profesionales de la Medicina en la ceguera infantil debe ser: La prevencion,
deteccion y el tratamiento temprano de las enfermedades oculares en los
neonatos que deberian integrarse en los programas nacionales de salud materno-
infantil, realizados conjuntamente con los servicios de oftalmologia.

Por ello, en todo recién nacido es conveniente realizar una evaluacion de la salud
ocular con énfasis en la deteccion de cataratas y glaucoma congénitos.

Los recién nacidos con peso menor a 1,5 kg deberian ser examinados a las cuatro
semanas por un oftalmélogo pediatra, un retindlogo o un oftalmélogo general con
experiencia en prematuros. Nifios con retraso en el desarrollo del SNC deberian
también ser examinados.

Un primer reto, seria entonces sensibilizar a las autoridades competentes en todos
los paises del mundo, para realizar un control ocular sistematico a todos los recién
nacidos. En este sentido, un grupo de profesionales europeos que trabajamos
durante varios afios en la obtencién de datos sobre la Atencién Temprana en toda
Europa, realizamos las llamadas “Recomendaciones de Dortmund”, dirigidas a
alertar a todos los gobiernos europeos a prestar mayor atencion a la vision de los
pequefios. Estas Recomendaciones han dado muy buenos resultados logrando
una mejor concienciacion en diversos paises, y al tiempo, un inicio de la Atencién
Temprana en paises en los que no se habia prestado la debida atencion. Las
Recomendaciones dicen:
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RECOMENDACIONES DORTMUND

1.- Todos los paises europeos deben priorizar el diagnéstico y rehabilitacion
de la baja vision.

2.- Todo nifio diagnosticado con una incapacidad o déficit, se incluye a los
multidiscapacitados, deberian tener atencion médica y valoracién funcional
de la vision y del oido, a lo méas tardar, a partir de los seis meses, o de
forma inmediata tras el diagnostico de su déficit.

3.- La valoracion en el proceso, tanto anterior como posterior, 0jo y cerebro,
deberia ser llevada a término por un equipo interdisciplinario. De acuerdo
con la clasificacion de la Dra. Hyvérinen, el enfoque méas importante debe
partir principalmente de la habilidad visual en las actividades de la vida
diaria, en su entorno natural.

4.- Los niflos multidiscapacitados comunican y actdan desde su personal
experiencia, incluso de forma experta, aun en el caso de que estos nifilos no
sean capaces de hablar. Estos nifios y sus padres deben estar integrados
de forma central en la toma de decisiones relacionadas con las
planificaciones que se establezcan.

5.- Los equipos médicos y los de atencidon temprana deberian tener la
reciproca obligacién de notificarse entre ambos toda informacién que se
conozca acerca de los nifios multidiscapacitados y de baja visiéon. Con el
permiso de los padres, el diagndstico funcional deberia ser comunicado a
cada uno de los profesionales que trabaja con el nifio discapacitado.

6.- Los distintos paises deberian construir o fortalecer centros cualitativos
para el diagnostico y la intervencion de la baja vision en nifios a fin de que
sus familias sean capaces de obtener la valoracion y el consejo de un
especialista.

7.- La preparacion de profesionales como oftalmdélogos, pediatras,
psicologos y toda clase de profesionales que colaboran en la atencion
temprana deberian tener una mayor concentracion en la valoracion de la
baja vision en nifios multidiscapacitados, asi como en la implicacion en su
desarrollo, aprendizaje y atencion.

Con independencia de las Recomendaciones de Dortmund, no podemos ignorar
otros aspectos como el reto que se nos plantea por empezar la atencion con
mayor antelacion todavia. Es decir, la atencién de las embarazadas en las que se
ha diagnosticado una alteracion visual al feto. Nosotros hemos empezado a
trabajar ya en algun caso, siendo los resultados y beneficios obtenidos muy
positivos.
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Un medio para conseguir la sensibilizacion para atender muy tempranamente a los
recién nacidos seria reunirse en otros continentes, distintos profesionales de
diversos paises, 0, si ello no fuera posible dada la amplitud y dificultad que todo
ello supone, profesionales de un mismo pais, profesionales implicados en este
objetivo, y que empezaran a reunir datos reales sobre la atencion ocular, qué se
esta o no se esta dando a bebés y a nifios desde las primeras edades de la vida y,
en consecuencia, que ayuden a expandir las conclusiones a los distintos
gobiernos y paises.

Un nuevo desafio aparece en el momento presente. Se esta produciendo un gran
aumento de poblacion a la que atender, los nifios prematuros.

A continuacion vamos a ver unos datos locales con los que nosotros estamos
trabajando muy concretamente y que nos van a servir para reflexionar sobre un
nuevo problema que hemos de afrontar. Estos datos son representativos de los
cambios que estan experimentando las maternidades a nivel mundial.

Las posibles causas de incremento de prematuridad son:

e Aumentan los partos multiples.

e Mas hijos por reproduccion asistida.

e Mayor edad materna.

e Embarazos en mujeres con problemas de salud.

e Embarazos en inmigrantes y clases sociales menos favorecidas.

Prematuros nacidos en Catalufia. Causas de prematuridad:

Desconocida (50%).

Bajo nivel socioeconomico.

Edad materna inferior a 16 o mayor de 35.

Trabajo o actividad materna excesiva.

Enfermedades maternas agudas o cronicas.

Embarazos mdltiples.

Antecedentes desfavorables en partos anteriores.
Factores obstétricos (anomalias uterinas o de placenta).
Factores fetales (CIR...).

Tasa de prematuridad en aumento. 7,6 % afio 2000.

Pero, ¢.cudl es la situacion perinatal en Catalufia?

e Tenemos una tasa de fecundidad de 1,23 hijos por mujer en edad fértil.
e Se producen 19,6 % interrupciones voluntarias de embarazo
9
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e (Tasa de natalidad baja):
= Nacidos en 1995: 53.056.
= En 2001: 64.177.
= En 2002: 67.000.
e Mortalidad perinatal es baja: 5,4 %o (1999).
e EI 69% de los nifios nacidos en hospitales publicos.
¢ Mortalidad neonatal baja: 2,88 %o nv (1999).

Los nifios prematuros se hallan expuestos a gran cantidad de riesgos, riesgos
originados por la gran inmadurez de su organismo. Entre ellos esta la ROP
Retinopatia del Prematuro y la Leucomalacia en especial, son los riesgos que
causan un gran numero de cegueras visuales corticales.

Poder iniciar un tratamiento muy precoz en las UCI en aquellos nifios en que su
estado fisico lo permite, supone realizar un despistaje organico y funcional del
estado del sistema visual del bebé prematuro. Nuevos métodos y herramientas
tienen que ser creados ante este reto. Poco se sabe todavia sobre la visién de los
niflos prematuros, pero si sabemos que los neonatos prematuros presentan una
incidencia mas elevada de alteraciones visuales, cognitivas y motoras, si los
comparamos con los neonatos a término.

La inmadurez de su organismo hace que se observe en algunos nifios un retraso
en el funcionamiento visual. También podemos observar diferentes alteraciones en
su evolucion consecuencia de complicaciones clinicas que los nifios prematuros
pueden padecer: pérdidas visuales debidas a retinopatia del prematuro,
leucomalacias, hidrocefalias, etc.

Nuestra practica clinica también nos muestra que, en general, hay una serie de
funciones visuales que el nifio va poniendo en funcionamiento de forma muy
precoz. No hay informacién escrita que nos hable de este proceso. Consideramos,
por lo tanto, necesario iniciar estudios a este respecto para mostrar no Unicamente
el proceso por el cual los nifios prematuros ven y miran, sino también ponen en
marcha funciones visuales que se creian mas tardias, como, por ejemplo, la visién
de contrastes y una cierta vision de profundidad.

Estado actual del tema

1. Hipotesis referente al desarrollo de la visiébn desde la perspectiva de la
neurociencia.

En estudios con animales se ha sefialado la importancia del estimulo
luminico para que el sistema visual se desarrolle. Esta hipotesis tiene el
apoyo de experimentos como los de Torsten Nils Wiesel y David Hubel
(1965) en los que la privacion monocular en gatos pequefios daba como

consecuencia un dominio ocular anormal. En funcién de la cantidad de luz
10
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gue experimenta cada ojo, compartira mas o menos el area de la corteza
visual.

Para desarrollarse con normalidad, la vision precisa el estimulo de la luz
ambiental.

2. Hipotesis referente a que el feto es capaz de hacer movimientos con los
0jos.

Antes de nacer, es posible que penetre en el Gtero materno un poco de luz
tamizada, pero el medio intrauterino es esencialmente oscuro. A pesar de
esta oscuridad, las imagenes por ultrasonidos muestran que hacia la
semana 23 de gestacion, el feto realiza movimientos lentos y rapidos de los
ojos (De Vries, Visser y Prechtl, 1984).

La actividad ocular es funcional mucho antes del nacimiento, pero no
existen pruebas de que esta actividad tenga relacion con el estimulo
luminico que se proyecta en el interior del utero.

3. Hipdtesis referente a que los nifios cuando nacen pueden ver. Teoria
ecoldgica.

Los nifios no nacen ciegos. Parece que son sensibles a la luz: abren y
cierran los ojos, parpadean, se muestran incomodos cuando, en la
exploracion postnatal rutinaria, se les acerca una luz a los ojos. Pero
ademas de ser visualmente sensibles y de reaccionar delante de las
diversas fuentes de luz, procesan como esta luz especifica se proyecta
sobre los objetos fisicos. Captar la informacion que transmite la luz al
reflejarse en el medio es una parte importante de la percepcién. De esta
forma explica James Gibson la percepcion en su enfoque psicolégico, asi
como todos los sistemas perceptivos.

Gibson (1979) basa su planteamiento en el hecho de que la luz que captan
nuestros 0jos no es aleatoria, ni esta desorganizada, sino que refleja como
esta estructurado el medio fisico. Se considera esta una teoria ecoldgica.

4. Hipotesis referente al funcionamiento visual de los neonatos y lactantes.

La agudeza visual de los neonatos, o su capacidad para detectar de forma
detallada las variaciones, es aproximadamente veinte veces menor que la
de los adultos que tienen una vista sana. Sélo tras el primer afio de vida la
agudeza visual del nifio es proxima al nivel del adulto (Slater y Butterworth,
1977). Lo mismo ocurre con la sensibilidad al contraste (la luminosidad
minima que se necesita para detectar un objeto visual) y la distincion
cromatica, que son mucho menos funcionales en las primeras semanas de
11
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vida y se desarrollan a partir del 4° mes (Banks y Shannon, 1993; Banks y
Dannemiller, 1987; Teller y Bornstein, 1987).

Durante los primeros meses de edad, se produce también un avance
destacado en el uso de la estereopsis: indicaciones binoculares sobre la
profundidad, o indicaciones que especifican la distancia relativa de los
objetos. Estas indicaciones de profundidad, los bebés las captan
aproximadamente después de los 6 meses.

Alan Later y colegas, descubrieron que los neonatos miran un tiempo
significativamente mayor un objeto tridimensional en comparacién con su
fotografia, incluso cuando se les tapa un ojo. Esto indicaria que los bebés,
desde el nacimiento probablemente son mas sensibles a las indicaciones
de profundidad que no provienen de la binocularidad, a pesar de que
cuentan con una baja agudeza visual.

Este tipo de datos que provienen de la observacion del sistema visual de los
nifilos prematuros, todavia no se conoce.

La finalidad del estudio que hemos iniciado en la actualidad nos permitira obtener
datos preliminares que permitan conocer el proceso de funcionamiento visual que
siguen los nifios prematuros. Si podemos conocer las posibilidades y normalidad
de desarrollo del proceso visual de estos bebés, nos va a permitir poder empezar
a trabajar la estimulacion visual con aquellos bebés que no inician el proceso de
funcionamiento en el tiempo adecuado.

Los sujetos del estudio son 50 nifios prematuros comprendidos entre las 26
semanas de vida y las 3, y, por otra parte, entre los 10 y los 14 dias después del
nacimiento. Previamente hemos recogido las respuestas visuales de 20 nifios
nacidos a término a las pocas horas de vida, mediante la aplicacién de una bateria
de patterns.

Todo ello nos ha conducido a iniciar una estimulacion visual temprana que va a
redundar en unas respuestas visuales, por parte del bebé, altamente
sorprendentes; tal como estamos ya comprobando en la actualidad, al tiempo que
supone poder ofrecer a la familia del bebé prematuro un acompafamiento y
orientacion adecuada al déficit visual que el nifio presenta.

Nuestro trabajo en las Unidades de Cuidados Intensivos, UCIs, de los Hospitales
Maternales, consiste en llevar un control de aquellos bebés que no sélo presentan
un patologia ocular visible (ej., albinismo), sino de aquellos nifios que estan
afectados por una leucomalacia, hidrocefalia o una patologia neuroldgica, o bien
aguellos que presentan una inmadurez en su Sistema Visual.
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Un aspecto muy positivo a destacar en la atencion que reciben los nifios
prematuros y sus familias en la mayoria de Hospitales Maternales en Catalufia, es
el cuidado del entorno social afectivo. Este se realiza mediante una atencidn
centrada en la familia, por cuyo motivo las UCIs estan abiertas a las familias, se
estimula el contacto de los padres con su bebé mediante el método canguro,
masajes, olor de la madre y bafio terapéutico, que los padres realizan con el
soporte de una enfermera. Asimismo, en los cuidados que se prestan:
alimentacion, medicacién, peso, manipulaciones, etc. También se da un apoyo y
orientacion a los padres respecto al desarrollo de sus hijos mediante el NIDCAP,
la Escala de Brazelton...

Los padres tienen una sesién al menos semanal con especialistas en desarrollo-
estimulacion y en la que se va haciendo una valoracion de las capacidades de
interaccion del bebé. Con todos estos cuidados se ha podido constatar una
mejoria en las escalas de Bayley a los 4 y 8 meses. Pero también se ha
observado el proceso que sigue la madre de un nifio irritable en el sentido que se
hace menos sensible a la interaccion. Dicho proceso sigue puesto que, al afio de
edad, se detecta ansiedad en la relacion de las madres con nifios que son
irritables desde su nacimiento.

Las ultimas investigaciones sobre nifios prematuros nos ayudan asimismo de
forma extraordinaria en nuestro trabajo de Atencidon Temprana. Por ejemplo, los
altimos estudios que se han realizando en Francia por Benoist Schaal de Dijon del
Centre Européen des Sciencies du Gout, nos muestran coémo el olfato es
probablemente uno de los sentidos mas maduros al nacimiento. Se constata como
los diferentes olores generan diferentes expectativas en el cerebro y como la
experiencia olfativa actla sobre el comportamiento y las respuestas del nifio. Ya
en el atero, el feto percibe el olor del liquido amniético diferenciandolo del de su
madre y lo prefiere a otros olores, incluso en el nacimiento.

A las 4 horas lo prefiere al calostro, al dia de edad por un igual, a los dos dias
empieza a preferir el calostro al liquido amnidtico, y a los 4 dias prefiere el olor de
la leche materna, que esta muy influido por la dieta que toma (experiencias con
anis). El bebé percibe, entonces, los olores del ambiente perinatal y muestra una
memoria selectiva de estos olores cuando experimentalmente se somete a ellos.
Desde el mismo momento del nacimiento tiene preferencias claras y prefiere
olores dulces como la vainilla y el platano sobre otros olores, orientando la cabeza
hacia estos olores. Rechaza el olor de pescado y pone cara de disgusto y aparta
la cabeza volteandola.

Hace afios hicimos ya nosotros mismos un experimento de esta clase. Estdbamos

trabajando con una bebé gran prematura de 28 semanas. Su papa trabajaba en la

identificaciébn de olores y le gustd el hecho de que la bebé discriminara ciertos

olores. Asi pudimos observar como ella preferia el olor de la fresa y los dulces a

olores de alimentos salados y café. Las sensaciones olfativas tienden puentes
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entre el ambiente intrauterino y el extrauterino, y esto ayuda a la maduracion
cerebral, asi como a su organizacion. Las sustancias volatiles comunes en el
ambiente hacen percibir el olor del calostro y de la leche de la madre.

Los profesionales que trabajamos en Atencion Temprana hemos de saber
aprovechar estos puentes entre el nifio y la madre facilitando al maximo el
contacto fisico entre la madre/padre y el hijo. La incubadora es el ambiente
artificial del bebé y no el natural; la madre, por lo tanto, deberia aprovechar las
percepciones olfativas para crear un entorno familiar mas seguro y que, ademas,
promueve una adecuada maduracion de los nifios prematuros.

Un nuevo desafio lo tenemos también al tratar a nifios prematuros afectados por
leucomalacia u otras afectaciones neurolégicas. Un gran aumento de esta
poblacién orienta a los profesionales de Atencion Temprana a conocer mejor qué
significa el Déficit Visual Cortical, saberlo identificar en bebés, crear Escalas de
Evaluacion adecuadas para estos nifios y crear Programas de Atencion Temprana
adecuados y personalizados para esta poblacion.

El cerebro es una estructura muy compleja. Cuando esta dafiado un amplio rango
de efectos se manifiestan y cada nifio muestra una combinacién de rasgos Unicos
para €l mismo. Nosotros, por otra parte, necesitamos tener un sistema que
identifique todas las limitaciones que le causa este dafio; asi, nosotros podremos
trabajar con estas limitaciones y capitalizar las habilidades que hayamos
identificado.

Todos tenemos limitaciones sobre lo que podemos ver. La informacién visual es
manejada en el cerebro en distintas formas. Como todos los animales videntes
tenemos un sistema de vision reflejo, que inicia una inmediata accion cuando es
necesario y evita lo superfluo; es el sistema subconsciente. En un mayor nivel de
procesamiento, la informacién visual se divide en dos categorias que son
manejadas en diferentes areas del cerebro. Un sistema es responsable en saber
“donde” estan las cosas, asi nosotros podemos mover nuestros cuerpos con
eficacia a través del espacio visual. Otro sistema es el “qué” y nos permite
reconocer qué es aquello que estamos mirando. Ambos de estos sistemas
altamente especializados pueden ser dafiados en varios grados.

Se estima que un 40% del cerebro se halla implicado en la funcién visual, lo que
no sorprende que una gran proporcion de niflos con dafio cerebral tengan
problemas visuales de alguna clase. Estos problemas pueden ser debidos a una
vision borrosa, dificultades en lograr movimientos oculares ajustados, andlisis,
comprension, moverse a través del mundo visual, etc.

Es s6lo con una cuidadosa valoracion y una observacién continua de las

conductas visuales del nifio el modo de que tengamos una mas profunda

comprension de como ve. Este conocimiento puede también ser usado para
14
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estructurar la comunicacion, la informacion y un estimulo de cara a los patrones
sociales. Es decir, facilitar el aprendizaje y la movilidad con el fin de asegurar cada
elemento y evitar ya, en lo posible, las limitaciones perceptivas en un nifio
determinado.

Tal aproximacion potencial proporciona un mejor uso del tiempo del profesional y
ayuda a obtener mejores resultados que siempre son gratificantes.

Ojala la suma de esfuerzos de profesionales del mundo entero por comprender
mejor el Deficit Visual Cortical y encontrar buenas respuestas adecuadas a las
distintas poblaciones que nos vamos encontrando, dé un cambio importante en
este nuevo Milenio.

Por altimo, vamos a tratar un ultimo desafio. En la actualidad, estamos trabajando
con modelos nuevos de familia, monoparentales, pluriparentales, padres ausentes,
fallecidos o que trabajan demasiado. También, y como los nifios son un bien
escaso en ciertos continentes, la madre o los padres deciden consagrarse por
completo a su nifio, dando como resultado un nifio grande para toda la vida ,y los
rituales cotidianos que habitualmente ensefian al nifio el arte de no permitirselo
todo dejan de existir.

El acto se convierte en una satisfaccion inmediata y deja de ser la preparaciéon de
un proyecto. Este fendmeno aparece con regularidad a partir de la generacion
inmediatamente posterior a una gran conmocion técnica y cultural y se estima que
su incidencia se sitla entre un 5y 6% en EEUU, 4% en Japon y un 0,6% en
Francia.

La conmocién tecnoldgica y la modificacién de las costumbres han dispuesto en
torno al pequefio, al “gran pequefio” un modelo que le conduce a ignorar que su
padre trabaja para él y le hace creer que su madre se divierte continuamente con
sus quehaceres. En una sola generacién, el fenébmeno de los padres maltratados
ha adquirido dimensiones mundiales. En EEUU., un 25% de las llamadas
telefénicas dirigidas a las asociaciones contra los malos tratos son llamadas
realizadas por padres maltratados.

En Francia y en Quebec esta cifra es muy elevada también. Esta “pasion por la
infancia” que organiza los entornos afectivos de los nifios estadounidenses y que
acaba de poner un pie en Europa, produce bebés gigantes, situacién a la que
todos hemos de estar muy atentos, ya que empieza a invadir todos los paises.

Por otro lado, estan los nifios carenciados. Cuando se apaga la estrella principal
de una constelacion afectiva, el nifio se puede aferrar a toda estrella que conserve
algun brillo, pero aprende un particular estilo afectivo. Lo que cuenta es que exista
una presencia afectiva.
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Una presencia afectiva que dé sentido a la vida, el amanecer del sentido puede
nacer al mismo tiempo que la vida. En el bebé, también lo real, es comprensible.
Durante las ultimas semanas del embarazo, el feto responde a unas informaciones
sensoriales elementales y se familiariza con ellas (ruidos, percusiones mecanicas,
sabor del liquido amnidtico, emociones de la madre) Esto explica que, desde el
nacimiento, su mundo se encuentra estructurado por una serie de objetos
destacados que percibe mejor que otros. La evolucion le da una capacidad de
resiliencia natural. La resiliencia, sabemos, es la capacidad de afrontar riesgos y
dificultades para adaptarse a la nueva situacion.

Que nuestra atencion a los nifios con déficit visual mimados o a los carenciados
sea un soporte para que puedan formar una real y sana identidad. Si creemos en
el nifio y en sus capacidades, el nifio también creerd y adquirird la suficiente
confianza en si mismo para afrontar la vida con sus riesgos, problemas,
cansancio, pero con el deseo e ilusion que le llevaran sus propias posibilidades.

Acabaré con una fabula de Charles Péguy. Yendo en direccién a Chartres, Péguy
ve al lado de la carretera a un hombre que parte piedras golpeandolas con un
mazo. Su rostro expresa desdicha y sus gestos rabia. Péguy se detiene y pregunta
“¢,Qué hace, Sr?” “Ya lo ve Vd.”, responde el hombre, “no he encontrado mas que
este oficio estupido y doloroso”. Un poco mas adelante Péguy ve a otro hombre
gue también se dedica a partir piedras, pero su rostro esta sereno y sus gestos
son armoniosos “¢Qué hace Vd., Sr?”, le pregunta, “pues..., ya ve, me gano la
vida gracias a este cansado oficio, pero cuento con la ventaja de estar al aire libre”
le responde el hombre.

Algo mas lejos, un tercer picapedrero aparece radiante de felicidad. Sonrie al
demoler la masa pétrea y mira placenteramente las lascas de la piedra. “¢Qué
hace Vd?”, le pregunta Péguy, “Y0”, responde el hombre, “construyo una catedral”.
La piedra, desprovista de sentido, no permite comprender mas que el peso del
mazo y el dolor del golpe. Por el contrario, el que tiene una catedral en la cabeza
transfigura la piedra, lo que tiene entre manos y experimenta una sensacion de
elevacion y de belleza que provoca la imagen de la catedral, de la que ya se siente
orgulloso.

¢ Seremos nosotros capaces, de pensar una catedral en nuestra mente para
construir y poner el esfuerzo y las energias en este desafio mientras otros no
veran mas que dificultades?
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La Sagrada Familia, de Gaudi. Barcelona.
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