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1. ALCANCE

CONTEXTO
El 70% de la informacion que procesamos a nivel cerebral es visual.

Al abrir los ojos, para poder ver, es necesario que el cerebro procese cantidades ingentes
de informacién. Aunque el procesamiento de la informacién visual comienza en ese
instante, la imagen completa de lo que se contempla se forma en la parte posterior del
telencéfalo, en la corteza visual®.

Asi mismo, estd demostrado que existe una alta conectividad entre las dreas corticales y
las dreas visuales, que afectan no solo a las habilidades visuales propiamente dichas, sino
también a los sistemas somatosensorial y motor?. Esto significa que hay una relacion
directa entre la vision y las dreas del lenguaje, de la audicidn, del sistema vestibular, del
equilibrio, de la propiocepcion, etcétera.

Las enfermedades raras de origen neuroldgico, como los sindromes de Landau-Kleffner,
de Triple X y de Kabuki o como la Esclerosis tuberosa, el X-Fragil o el Coffin Siris, suelen
tener como consecuencia que las neuronas cerebrales, no procesen correctamente la
informacion que reciben de uno o varios de los sentidos, entre ellos, la vision.

En el Cole de Celiay Pepe, de la Fundacion Querer, hay varios nifios de entre 3y 15 afios,
con dichas enfermedades que sufren graves dificultades de aprendizaje. Tras la aplicacion
de varios métodos educativos sin éxito, se les han realizado evaluaciones oftalmoldgicas
y optométricas, en las que efectivamente, se han detectado deficiencias en la vision
binocular y en la percepcién, que como los estudios cientificos prueban, son razones de
peso para pensar que estas deficiencias comprometen no solo su proceso visual, sino
también su desarrollo funcional normal e intelectual, agravando mas su discapacidad.

Este proyecto nace para optimizar la visién binocular y el analisis perceptual de la
informacion visual de nifios con enfermedades raras. Entendemos que no todos los
problemas visuales son susceptibles a la terapia visual, por ello, queremos en este
proyecto, tras evaluar el sistema visual funcional y perceptual de cada alumno, aplicar las
terapias individualizadas necesarias para cada uno de ellos y probar su eficacia.

1 En el procesamiento de la informacién visual cada neurona cuenta | News | CORDIS | European Commission (europa.eu)
2 Distributed hierarchical processing in the primate cerebral cortex - PubMed (nih.gov)
3 Ver bibliografia en el anexo 1.
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Se propone hacer un estudio cientifico sobre LA VISION BINOCULAR Y PERCEPCION EN
NINOS CON ENFERMEDADES RARAS Y EL IMPACTO EN EL APRENDIZAJE. A través de
terapias visuales individualizadas, queremos demostrar que se puede mejorar la calidad
de la vista en niflos con enfermedades raras y el impacto que tiene en sus habilidades
cognitivas, motrices y de aprendizaje.

Actualmente, no existe una terapia similar en ningun colegio, y mucho menos, que
pretenda desarrollar una terapia efectiva para varias enfermedades raras. Si esto
funcionara, se podria implementar en muchos colegios tanto especiales, como
ordinarios.

El proyecto constara de cuatro etapas diferenciadas y complementarias:

e FEtapa de Formacidn, prevista para septiembre 2021, donde primero se informara

a los padres de los nifios del Cole de Celia y Pepe y posteriormente se formara al
equipo de profesionales del Cole que trabajan con los nifios dia a dia.

e Ftapa de evaluacién optométrica, prevista entre octubre y diciembre 2021.

Consiste en realizar a cada nifio dos estudios, (i) el optométrico, con el cual se
cuantificara la situacion del sistema visual del nifio, se concluira un diagndstico y
sus posibles tratamientos, vy (ii) el estudio de percepcidn visual, que se basa en la
realizacion una serie de test estandarizados para medir las dimensiones visuo-
espacial, visuo-motora y perceptual. Ambos estudios serviran para definir la linea
base de cada nifio. El primero se realiza por la directora de SaludVision, vy el
segundo lo haradn una psicdloga infantil y una Terapia Ocupacional, que acttan de
apoyo en este proyecto, ambas del Cole de Celia y Pepe.

e Ftapa de reeducacion visual, prevista desde octubre 2021 hasta mayo 2022, y que

consiste en la aplicacion de diferentes técnicas o terapias que se aplicarian,
dependiendo de las problematicas encontradas para cada nifio. Se estima que con
cada nifio se trabajara 6 meses, dentro del Cole.

e FEtapa de reevaluacidn y cierre, prevista de mayo a julio 2022. Tras seis meses de

terapia, se realizard una nueva evaluaciéon para medir los avances vy la efectividad
de la técnica. El informe final se presentara a los padres y a los patrocinadores del
estudio.
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OBJETIVO GENERAL O u E A
Mejora de las habilidades visuales funcionales y perceptuales para mejorar i
los procesos lectores y escritores en alumnos con trastornos neuroldgicos.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
i.  Optimizar las habilidades visuales
i.  Aumento de la velocidad lectora
iii.  Mejora del reconocimiento de palabras
iv.  Mayor control espacial en la escritura
v.  Mejora de la precisién escrita
Vi. Mejora en el tamafio, orientacion y secuencia de las letras en la escritura
manual.

RESULTADOS ESPERADOS

Francisco Mora Teruel, doctor en neurociencia (Oxford) afirma que “la experiencia se
transforma en morfologia y funcion”, por lo que se espera que a través de la terapia
individualizada (practica de ejercicios visuales), se pueda transformar el sistema visual
afectado tanto en su morfologia como en su funcionalidad. Los resultados esperados son:

a) conocer la incidencia que un sistema visual con deficiencias funcionales o del
procesamiento de la informacion puede tener en las habilidades motora,
sensoriales, cognitivas y de aprendizaje de nifios con enfermedades raras.

b) desarrollar métodos con un programa individualizado para cada alumno adaptado
a sus necesidades, donde el Unico objetivo es alcanzar su maximo potencial en la
ruta visual.

BENEFICIARIOS
Inicialmente este es un proyecto piloto pensado para los nifios del Cole de Celia y Pepe.
Ellos serian los beneficiarios directos.

Los beneficiarios indirectos serian los profesionales del cole que van a aprender técnicas
nuevas que pueden mejorar su curriculo y por supuesto, las familias de los nifios, que, a
través de su participacion, mejoraran el ambiente familiar si los nifios consiguen mejorar.

En el futuro y segln los resultados obtenidos, millones de nifios, profesionales y familias
podrian beneficiarse de los resultados y técnicas implementadas a través de este
proyecto.
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Salud Visidon

Direccién técnica del estudio

Cristina San Juan

Direccidn técnica del estudio, formaciones, creacion de
protocolos de implantacién de técnicas, realizacion de
terapias, evaluaciones visuales, reportes, tratamiento y
seguimiento individualizado, presentacion final del
estudio.

Cole de Celia y Pepe

Direccion del Cole de Celia y Pepe

Directora del Cole de Celia y Pepe

Dar al proyecto el apoyo necesario en términos de:
e correcta comunicacion con los padres, y
e correcta implementacion en el colegio

Cole de Celia y Pepe

Psicologia infantil

Sara Serrano

Realizacién de las evaluaciones visoperceptuales, ayuda
en la correcta implantacion de las terapias, evaluacién de
la evolucion en los nifios y reportes.

Cole de Celia y Pepe

Terapia Ocupacional

Sorangie Marquez

Realizacién de las evaluaciones visoperceptuales, ayuda
en la correcta implantacion de las terapias, evaluacion de
la evolucion en los nifios y reportes.

Fundacién Querer

Eva Revuelta

Financiacion, Comunicacion

Busqueda de financiacién y correcta comunicacion
externa sobre el comienzo, avances y finalizacion del
proyecto.

Fundacién Querer

Eugenia Arribas

Coordinadora del proyecto

Coordinacién y monitoreo de actividades, tiempos y
equipo que participa. Se segura de que todos tienen los
medios necesarios para poder realizar su trabajo.
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Formacién a padres Directora Salud
P Vision (C)

Formacion al equipo del Cole C
Evaluacién optométrica C

y o TO (A)
Evaluacién Percepcion Visual PSICO (S)
Reporte I, diagnostico y plan de trabajo
e . CAS
individualizado
Acopio de materiales para terapias Fundacion Querer
Implementacion de terapias en el cole CA,S
Reevaluaciones y reportes finales CA,S
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ETAPA 1: FORMACION

1.1. | Formacion a padres 0€
1.2 | Formacion al equipo del Cole 400 €
1.3 | Direccion del proyecto 3.000,00 €

ETAPA 2: EVALUACION (30-32 nifios)

2.1 | Evaluacién optométrica

9.600,00 €

2.2 | Evaluacién Percepcidn Visual 0€

53 Reporte. l, <:.I|e.1gno§t|co y plan de 0€
trabajo individualizado

2.4 | Acopio de materiales para terapias 10.000,00 €

ETAPA 3: TERAPIA VISUAL |

Implementacion de terapias en el
cole 8.400,00 €
ETAPA 4: RE- EVALUACIONES Y CIERRE |

31

4.1 | Reevaluacionesy reportes finales

11.600,00 €

., L 4
Donacion para la Fundacion Querer 7.000,00 €
TOTAL 50.000,00 €

- Que, tras las evaluaciones, se encuentre una gran cantidad de nifios por tratar

con terapias mas prolongadas de las que hemos previsto. Se propone contratar
a un optometrista adicional, o que Cristina Sanjuan forme a alguna/s profesoras
del cole.

4 La donacidn para la Fundacién Querer se destina como contribuciéon monetaria para ayudar a cubrir los
numerosos gastos generales del proyecto como, por ejemplo, el pago a docentes del Cole.
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Una vez dé comienzo al proyecto, se realizardn notas de prensa y acciones de
visibilizacion en las redes sociales de la Fundacion Querer sobre el comienzo, avances y
finalizacién del proyecto.

Acciones de comunicacion adicionales con las entidades financiadoras podran ser

negociadas con el departamento de comunicacion y relaciones institucionales.

El seguimiento del proyecto se realizard por parte de la Fundacion Querer a través de su
departamento de proyectos cientificos, de la mano de Eugenia Arribas.

Cada etapa, incluye varios documentos que serviran para el monitoreo y la evaluacién de
la implementacién del proyecto por etapa (consentimientos firmados, reportes de
evaluaciones, plan de trabajo individualizado, etc..).

El proyecto en su totalidad medird su efectividad comparando los resultados de las
primeras evaluaciones con los resultados de la evaluacidn final. Los indicadores son los
datos que los tests pueden medir y estaran reflejados en los reportes finales, tanto
individualizados (para cada nifio), como el final que englobe los resultados totales.

En términos de comunicacion interna, habra una reunién dos dias a la semana, de unos
30 min, entre Cristina Sanjuan y las colaboradoras del Cole, con el fin de preparar el
trabajo de la semana y para comentar los desafios mas importantes y decidir como
abordarlos.
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Asi mismo, se realizard una reunion mensual con Eugenia vy la directora del E%%g

Cole para reportar los resultados en cada momento.

El proyecto se implementara en 4 etapas:

Etapa 1: la formacidn Septiembre 2021

e Por un lado, se debe INFORMAR formar a los padres, sobre esta cuestion tan
desconocida. Tras una sesion de informacion y tiempo de ruegos y preguntas, si
estan interesados en conocer la SITUACION VISUAL DE SUS HIJOS calidad de la
vision de sus hijos, el impacto que esta tiene y su posible reconduccion, deberdan
cumplimentar un consentimiento.

e Porotro lado, se debe formar al equipo de profesionales del Cole de Celia y Pepe
gue trabajan con los nifios dia a dia. Asi podran conocer las limitaciones que un
problema visual o perceptual puede acarrear en el avance correcto del nifio y
podran ayudar a corregirlo.

Etapa 2: la evaluacion Octubre/ Noviembre 2021

La evaluacion optométrica sirve para valorar la situacion visual de los nifios. Para ser
completa debe incluir dos estudios:

El estudio optométrico, realizado por Cristina San Juan, la directora técnica de
Salud Visién. Con este estudio cuantificaremos la situacion del sistema visual del
nifio y concluiremos con un diagndéstico y posibles tratamientos. A continuacién,
se describen algunas de las pruebas de que consta este estudio:
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PRUEBA
Agudeza
espontanea de
lejos y cerca
Queratometria

visual

Autorrefraccion

B.M.C

Motilidad Ocular

Vergencias
fusionales en cerca

Acomodacion

Graduacion de
lejos

Vision binocular

Worth
Randot y TNO

DESCRIPCION

Es la cantidad de vision que tiene cuando mira de lejos y cerca. Se mide en decimas
desde 0.1 hasta 1, siendo 1 la AV normal.

Medida de los radios de curvatura cornéales.

Es la valoracién computarizada de la graduacién que tienen los ojos mediante un
instrumento denominado autorrefractémetro

Exploracién de los anejos, segmento anterior y cristalino del ojo.

Valoramos la coordinacién y la simetria en los movimientos de ambos ojos y la

precision.

= Seguimientos: Movimientos oculares para seguir un objeto en

movimiento.

- Sacadicos: Movimientos oculares que permiten dirigir nuestra linea de
mirada hacia el objeto de interés.

- PPC: Es la capacidad de converger y mantener la vision binocular.

- Cover test: Medida objetiva para evaluar la presencia de cualquier
desviacién de los ejes visuales.

La amplitud de vergencias evalla la capacidad para realizar movimientos de

convergencia y divergencia), necesarios para mantener la vision binocular.

Es la capacidad de enfocar rdpida y automaticamente a diferentes distancias y
poder mantener la nitidez en el tiempo.

Estd influenciado por el desarrollo de la visidn, estrés ambiental y factores
hereditarios. La unidad significa el 100% de visién.

El sistema visual estda disefiado para que los ojos trabajen simultanea vy
eficazmente como si ambos ojos fueran uno sdlo.

Test que valora si existe vision binocular y fusién plana.

Test de estereopsis

Con los resultados de estas pruebas, se definird una linea base de datos sobre los cuales

se medira la evolucion de la situacion visual de los alumnos. Se espera que cada semana,

la directora técnica pueda evaluar a 4 nifios. De forma que todos los nifios quedarian

evaluados en aproximadamente 2 meses.
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I. El estudio de percepcidn visual, que incluye las dimensiones visoespacial, viso-
motoray viso-perceptual. La metodologia de este estudio se basa en la realizacion
una serie de test estandarizados que pasaremos al alumno segun el nivel y la edad
que presente:

- Test del movimiento general de Wachs

- Test de Gardner frecuencia de inversiones y reconocimiento.

- Test de Percepcidn visual TVPS

- Test del desarrollo de Beery de la integracion visuo-motora (VMI)
- Test visuomotor de Wold

- Test VADS (Visual- Aural- Digit Span Test)

Este estudio se llevara a cabo por una psicéloga infantil y una Terapia Ocupacional, que
actlan de apoyo en este proyecto, ambas del Cole de Celia y Pepe. El modo de proceder
es igual que en el estudio anterior, pudiendo evaluar de forma completa a 4 nifios
semanalmente.

Una vez corregidos las pruebas y con los datos del informe optométrico completo,
plantearemos posibles tratamientos.

Cada nifio tendrd un “reporte” con los resultados obtenidos y posibles tratamientos,

incluyendo la posibilidad de que sea necesaria la adquisicion de material, como gafas u
otros.

Etapa 3: la reeducacion visual Octubre 2021 a Mayo 2022

La reeducacion consiste en la aplicacion de diferentes técnicas o terapias que se
aplicarian, dependiendo de las problematicas encontradas para cada nifio.

Los resultados de ambos estudios serdn puestos en comun por la Drta. Técnica, la
psicologayla TO, de forma que los nifios evaluados durante esa semana, si lo necesitaran,
puedan comenzar la “terapia visual” en el tiempo mas corto posible. Con todo ello, se ira
construyendo el plan de trabajo e indicadores para cada nifio, con el fin de poder medir
la evolucion al final de esta etapa. Se estima que con cada nifio se trabajard 6 meses.
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La metodologia de trabajo sera la implementaciéon de una terapia visual o ejercicios con
los ojos, desarrollada especificamente para las necesidades de cada nifio. Para ello la
Drta. técnica visitard el Cole 2 dias a la semana, durante 5 horas al dia, donde trabajara
con niflos de cada clase, segun el plan de trabajo, junto con la psicéloga y la TO.

La forma de implementacion final, dependera finalmente de cuantos nifios necesiten
terapias visuales, como resultados de las primeras evaluaciones. Quizas sea necesario

formar de forma maés exhaustiva a los docentes.

Contemplamos por lo tanto que la etapa de reeducacion se solape con la de evaluacion.

Etapa 4: La re-evaluacion y cierre Mavo / junio 2022

Una vez finalizado el plan de trabajo de cada nifio, tras seis meses de terapia, se realizara
de nuevo una evaluacion para medir los avances conseguidos y compararlos con la linea
base inicial tomada en la etapa 1. El Ultimo grupo de nifios evaluados entre noviembre y
diciembre 2021, acabaran la terapia en junio 2022.

Tras la evaluacion final de todos los nifios, se realizara, por un lado, un informe especifico
de cada nifio, que se entregard a los padres.

Por otro lado, un informe final del estudio cientifico, para los financiadores.

Finalmente, y segun los resultados, puede que sea interesante publicar un estudio en
algunas revistas cientificas, presentar el estudio ante los medios, pensar en la realizacion
de un nuevo estudio, o incluso realizar un curso de especializado para iniciar a los
docentes de otros colegios a identificar y trabajar sobre estas areas.
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Una vez concluida la evaluacion final, se prepararan reportes individuales a las familias
de cada nifio, que se entregaran en un evento presencial y conjunto. En este reporte se
mostrardn la evolucion de los resultados de sus hijos tras el trabajo realizado durante los

6 meses de terapia visual individualizada en el Cole.

Por otro lado, se preparara un informe final que adne, sin nombres, los resultados
generales de los nifios, especificando, en la medida de lo posible, las caracteristicas
comunes de las enfermedades raras, y evaluando como cada una se ha comportado e

evolucionado.
Este reporte, ademads de ofrecerse al patrocinador, puede servir para escribir articulos

cientificos, o incluso para conseguir financiacién adicional para que esta terapia pueda

continuar como parte esencial del curriculum del Cole de Celia y Pepe.
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