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Analisis de comportamiento en nifos y jovenes
con deficiencia visual.

Se han realizado diferentes
estudios de comportamiento
con nifios y jovenes con defi-
ciencias visuales, comparan-
dolo con el de nifios de vision
normal, publicados en la
revista Integracion de ONCE,
gue pasamaos a resumir:

Recién nacido deficiente
visual. Un studio de aplica-
cion de la Escala Brazelton.
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Este estudio se ha llevado a
cabo en el departamento de
Atencién Temprana del Cen-
tro de Recursos “Joan Ama-
des” de Barcelona con ocho
bebés ciegos o de baja
vision.

Finalidad del estudio: Que los
padres conozcan la causa de
la conducta de sus hijos y sus
limitaciones, para que asi
puedan protegerlos de los
riesgos, comprendan sus
reacciones, la lentitud de su
evolucion, acepten la reali-
dad, y asi puedan compren-
derle y ofrecerle todo el cari-
Ao que el mereece.

A veces los padres se sien-
ten fracasados, no saben




como actuar , no saben inter-
pretar las sefales del nino.
“Si los padres concocieran
las razones de la conducta
anormal del nifio, podrian
actuar correctamente”.

Segun los resultados obteni-
dos, aplicando la escala de
Evaluacion del Comporta-
miento Neonatal, los resulta-
dos nos indican que las dife-
rencias entre un neonato
ciego y un vidente no son
excesivas, a resaltar:

1.- Orientacion.

Se observa que estos nifios
se sienten mas atraidos por la
voz humana que por la de un
objeto, al contrario que los
videntes.

3.- Motricidad (tono, incorpo-
racion).

Es muy similar el resultado,
aunque la estimulo visual
favorece el cambio prematuro
de postura, por lo que tal vez
se incorporen antes los viden-
tes.

4 .-Variabilidad de estados
emocionales.

Ante cambios de postura u
otras situaciones estos nifos

se irritan mas facilmente, tal
vez por desconocer el entor-
no y tener un mayor temor.

Los bebés ciegos presentan
mayores sobresaltos ante
movimientos bruscos o ruidos
fuertes.

5.- Control emotivo:

Por medio de abrazos suele
consolarse antes que el
vidente, pero en general le
cuesta mas tranquilizarse
después del llanto que a los
videntes, seguramente por-
gue éstos ven el rostro de sus
padres.

En el adolescente.Un estu-
dio aplicando la Escala de
Autoconcepto de Tennesse.

Se realiza un estudio sobre
las posibles diferencias de
autoconcepto en adolescen-
tes con baja vision congénita,
en comparacion con jovenes
con vision normal.

Se tomOG como muestra un
grupo formado por 44 adloes-
centes (chicos y chicas)23 de
baja vision y 21 sin problemas
de vision, todos ellos (entre
13 y 17 afios) estudiantes de
ESO Bachillerato y COU en



distintos centros escolares
ordinarios y en diferentes
zonas urbanas.

Se aplico la Escala de Auto-
concepto Tennessee, con
diferntes items, orientados a
deducir como se aiutopecibe
una persona:

- autoconcepto (la forma en
gue el individuo se percibe)

- autoestima (codmo se acep-
ta),

- autocomportamiento (como
se comporta consigo mismo).

Los resultados muestran una
un nivel mas bajo de auto-
concepto en los adolescentes
estudiados, por otra parte
menos criticos que los de
vision normal.

No se aprecian diferencias
significativas en las demas
dimensiones: social,moral,
familiar y personal.

La adolescencia es una
etapa donde tineen lugar
grSandes cabios tanto fisicos
como psicoldgicos o sociales.

Durante este periodo es
importante que los jovenes

acepten su fisico, establez-
can nuevas relaciones madu-
ras con sujetos de su edad
de amabos sexos y obtengan
una independencia emaocio-
nal con respecto a los padres
y otros adultos. Esto ayuda al
desarrollo de su personali-
dad, aparte de ayudar a
aaceptar las caracteristicas
de los demas, y amplian su
dimension social.

La amistad y relacion con los
compafieros adquieren una
gran importancia durante
esta etapa. Estan atentos y
les importa mucho como los
ven los demas y qué piensan
de ellos, coOmo es aceptada
su conducta, les preocupa
sentirse diferente.

A medida de que estos jove-
nes se hacen mayores va
aumentando su independen-
cia familiar y se expande su
actividad social: empieza a
asistir a fiestas, conciertos,
actividades deportivas, etc.
Pero en el caso de nifios con
cuanquier tipo de deficiencia
el hecho de desarrollar algu-
nas de estaa actividades



junto al grupo puede presen-
tar dificultades o problemas
afadidos.

Esta aceptacion social, el
hecho de tener amigos es un
basico para la condicion
humana, que se convierte en
experiencia placentera y grati-
ficante y potencia la socializa-
cion del individuo y su con-
flanza en si mismo y autoesti-
ma.

Esta etapa, en la que se del-
sarrolla el autoconcepto, es
dificil en cualquier persona,
aun mas si tienes una defi-
ciencia visual. La actitud con
respecto a su deficiencia, de
sus padres, hermanos, edu-
cadores y compaferos puede
influir en gran medida de
forma positiva 0 negativa a la
formacion de su autoestima.

Se han la forma en que la difi-
ciencia visual suele afectar-
les, pero si se ha constatado
una determinadas conductas
como: una mayor dependen-
dia de los demas, falta de ini-
ciativa 0 menos agresividad,
menos sociabilidad, e incluso
un mayor indice de ansiedad.

Una excesiva superproteccion

, por evitarle situaciones per-
judiciales para ellos, restrinje
sus posibilidades de aprendi-
zaje, generando en algunos
jovenes sentlimientos de infe-
rioridad para enfrentarse a
diferentes situaciones cotidia-
nas.

En esta etlapa el aspecto fisi-
CO es muy importante.Los
cambios fisiscos tienen gran
influencia en la configuracion
de la identidad, incluso intenta
mejorarlo. El deficiente visual
tiene que afrontar esta dificul-
tad que no puede ocultar de
los demas.

Actividades de la Asociacion

1.- Tuvo lugar la Asamblea
General de socios el dia de
marzo con la asistencia de
una gran parte de delegados
de las Comunidades Autono-
mas entre otros, en el que se
les informao de las attimas acti-
vidades de la asociacion,
entre las que cabe destacar
nuestra pagina web en inter-
net www.aniridia.com, total-
mente accesible a todo tipo de



deficiencias visuales y en tres
idiomas para que todas las
personas con aniridia de
todas partes del mundo pue-
dan contactar con nosotros y
obtener informacion sobre
nuestra enfermedad.

Otra de las actividades inmi-
nentes es la publicacion de un
nuevo libro sobre el sindrome
WAGR, gque lo subvenciona el
IMSERSO, y que o0s sera
enviado en cuanto se publi-
que.

Esperamos que también
hayais recibido nuestro primer
namero del boletin en color,
principalmente dirigido a hos-
pitales (por eso tiene un tama-
no de letra pequeiio) y el libro
“La aniridia en la etapa esco-
lar”. Si no es asi, 0s ruego que
nos lo comuniquéis y os los
enviaremos de nuevo.

2.- Hemos asistido, invotados
por la Agencia Europea del
Medicamento EMEA a unas
conferencias en Londres los
dias 22 y 23 de marzo, en la
gue se nos informo sobre el
funcionamiento de este orga-
nismo y su actuacion con res-
pecto a los “medicamentos
huérfanos” y el proceso a

seguir hasta que salen al mer-
cado todo tipo de medicamen-
to.

3.- Hemos sido también invita-
dos a Estrasburgo (Francia),
por la Federacion Nacional de
Padres de Nifios con Defi-
ciencias Visuales FNDPV.

Alli se presentaron varios pro-
yectos a nivel europeo, de los
gue daremos mas informacion
en proximos boletines, cuan-
do estén consolidados.

Estos proyectos nos parecie-
ron muy interesantes, y que
van a favorecer a nuestros
hijos en cuanto a la integra-
cion en una sociedad compe-
titiva y organizada para los
gue ven bien.

Alli tuvimos la ocasion de dar
a conocer nuestra enferme-
dad, dando una conferencia
sobre la aniridia, que para los
asistentes era hasta ese
momento desconocida.

La Federacion Francesa se
comprometio a difundir nues-
tra enfermedad y localizar
posibles afectados para que
constituyan una asociacion
francesa de aniridia, ofrecien-
dose Dfia. Isabelle, profesora



NOTICIAS

de espaiiol en Francia, a tra-
ducir al francés nuestro bole-
tin, que valor6 como muy
interesante.

Todos los deficientes visua-
les estamos en el mismo
“barco”, y cuaquier avance a
nivel europeo en el campo
legislativo, educativo, o de la
investigacion nos beneficia a
todos.

En ese encuentro tuvimos el
placer de conocer, aparte del
presidente de la mencionada
Federacion, s Is presidenta
de la Asociacion Inglesa de
padres de nifios deficientes
visuales LOOK, asi como a la
representante de la asocia-
cion belga, bulgara etc.,

Fue muy interesante escu-
char al psicélogo para disca-
pacitados visules en Lausan-
ne (Suiza), M. Vincent
Ducommun.

Glaucomas normotensiona-
les.

Segun el doctor Carlos Ver-
gés director del cemtro oftal-
mologico del instituto de
dexeus de Barcelona; el 60%
de lesiones del nervio optico
se produce sin que halla alte-
raciones en la presion ocular,
éstos son los glaucomas
NORMOTENSIONALES.
Pensamos dice éste doctor
gue se debe principalmente a
una menor irrigacion sangui-
nea de la cabeza y por tanto
de los ojos, lo que provocaria
el deterioro del nervio oOptico.

Por tanto el glaucoma requie-
re los mismos cuidados de
prevencion que la artereoes-
clerosis: no beber, no fumar,
ejercicio fisico. poca sal etc...

Unas de las pruebas mas
importantes para detectar el
glaucoma es el ECO- DOP-
PER que permite medir el
flujo sanguineo que llega a
los distintos tejidos oculares.

Transplantes del nervio opti-
co conseguido en animales,
desde hace muchos afos
pero aun muy lejano para el
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ser humano.

La cirugia del glaucoma no
se utiliza para ver mejor, sino
para detener la presion arte-
rial que la produce.

El equipo quirdgico del centro
oftalmologico de Dexeus ha
desarrollado una nueva técni-
ca quirargica del glaucoma,
gue consiste en practicar un
pequefo agujero en la zona
del ojo denominada “ytrabé-
culo”, con el fin de disminuir
la presion arterial. La snove-
dades que ha introducido el
equipo del Dr. Carlos Verges,
consiste en utilizar el laser
para la intervencion que per-
mite mayor precicion a la
hora de rebajar la zona del
trabéculo en vez de perfomar
el 0jo. En la zona que se ha
rebajado se coloca una
pequefa placa de metacrila-
to, que reduce la tension ocu-
lar. Esta técnica se denomina
“esclerofunia profunda no
perforante.

NUEVO METODO PARA
RETINA ARTIFICIAL

El objetivo del proyecto es la
fabricacion de un nuevo tipo
de *“fotodiodo semiconduc-
tor”, capaz de convertir la luz
en impulsos eléctiicos, que
se implantar4 detras de la
retina, y enviara al cerebro
senales visules, similares a
las Ique reciben las personas
sin problemas visuales, a tra-
vés del nervio optico.

Esta retina artificial estara
disponible en el afio 2005.

INFROMATICA

Para que los ciegos puedan
utilizar los ordenadores, el
peincipal paso es ver la pan-
talla. Para ello hay que trans-
formar los datos en mensaje
de voz.IBM acaba de presen-
tar “Home Page Reader”3.0
preparado para navegar por
internet, ya que el Software
lee cualquier texto en la web
y es compatible on Microsoft
Windows 98 Milenium y Win-
dows 2000.

Otros programas similares
son WIVOX de Once, para



CORRESPONDENCIA

que los invidentes puedan
acceder a Windows a traves
de dispositivos Braille por
voz, y con sintesis de voz
incorporada de rebisor de
Eindows Jaws 3.31, que per-
mite acceder a los sistemas
operativos Microsoft Win-
dows 95/98 y Windows NT
con respuesta en voz y brai-
lle.

Correspondencia

Me llamo Victorina : tengo 56
afnos, soy la mayor de cinco
hermanos de los cuales tres
con aniridia entre ellos yo, y
vamos alternos uno si uno no.
El problema comenz6 con mi
madre, anteriormente no hubo
otros antecedentes familia-
res.Yo tengo cinco hijos, dos
tienen aniridia entre ellos el 3°
y 4° .

Mi vida a transcurrido siempre
con cierta normalidad, mis
padres me llevaron a oftalmo-
logos, les resutaba un caso
muy raro y la solucidén que me
daban era poner gafas oscu-
ras. Hice bachiller elemental,
comencé magisterio pero no

lo terminé, a los 23 afios me
casé y mi profesiéon fué ama
de casa, no he tenido hasta el
momento ningun problema
para nada, me han operado
de cataratas en ambos 0jos,
me han implantado la lente
intraocular transparente vy
estoy bastante bien, siempre
con la deficiencia visual que
aun no me afecta para el
desarrollo de mi vida normal.

Mis dos hijos gracias a Dios
estan muy bien, han hecho
sus carreras y en la actualidad
estan trabajando. LLevan len-
tillas cosmeéticas, uno de ellos
rigidas y otro blandas ambas
con iris pintado y les van muy
bien.

El tratamiento que llevamos
es: revisiones periddicas, con-
trol de la tension ocular y
gafas oscuras para el sol pues
gracias a Dios no tenemos
otras patologias asociadas a
la aniridia.

Os doy mucho animo para
todos y tengamos esperanza
en los avances de la ciencia.

Un beso : Victorina.



