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Resumen

La presente investigacion tiene como objetivo analizar las dimensiones del desarrollo en
un adolescente con retinosis pigmentaria con un metodo cualitativo generando un
conocimiento sobre esta enfermedad desde el abordaje psicologico, como apoyo a futuras
investigaciones. Por consiguiente la investigacion es de enfoque cualitativo, estudio de caso
en el cual se recolecto la informacion mediante unas entrevistas semi estructuradas hechas al
adolescente con retinosis pigmentaria el cual presentd en la dimension temporal del
organizacion conductual factores bioldgicos que desencadenaron su enfermedad, ademas, en
la dimensidn jerarquica de la organizacion conductual se determind que el paciente presenta
sintomatologia ansiosa y finalmente en la  dimension ambiental de la organizacion
conductual se pudo identificar que el joven cuenta con las herramientas para un desarrollo
adecuado.

Palabras claves: retinosis pigmentaria, conos, bastones y ansiedad.



Abstract

The present investigation aims to analyze the dimensions of development in an adolescent
with retinitis pigmentosa with a qualitative method generating knowledge about this disease
from the psychological approach, as support for future research. Therefore, the research is a
qualitative approach, a case study in which the information was collected through semi-
structured interviews with the adolescent with retinitis pigmentosa who presented in the
temporal dimension of the behavioral organization biological factors that triggered his
disease, in addition, in The hierarchical dimension of the behavioral organization determined
that the patient presented anxious symptoms and finally, in the environmental dimension of
the behavioral organization, it was possible to identify that the young person has the tools for

an adequate development.

Key words: retinitis pigmentosa, cones, canes and anxiety.



Introduccion

Actualmente las enfermedad visuales presentan una mayor prevalencia en la sociedad, una
de ella es la retinosis pigmentaria que es una enfermedad degenerativa que afecta la vision y
es de progresion lenta; en sus etapas iniciales afecta la vision periférica y la vision nocturna,
puede conducir a la ceguera total (Bernat, 2007, p. 16). Esta enfermedad es poco investigada
debido a que su baja prevalencia, por ende el trato interdisciplinar es bajo.

Gracias a esto surge el interés de realizar un estudio de caso desde la perspectiva
psicoldgica, con el fin de evidenciar la necesidad del apoyo y abordaje psicologico a la
persona que padece esta enfermedad; lo que también generaria un espacio de auge para la
profesion.

La presente investigacion tiene como objetivo analizar las dimensiones del desarrollo en
un adolescente con retinosis pigmentaria con un método cualitativo generando conocimiento
sobre esta enfermedad, como apoyo a futuras investigaciones, desde el modelo
multidimensional de la formulacién clinica segun Castro y Greiff en 1998.

La metodologia implementada en la investigacion es cualitativa, estudio de caso ya que la
prevalencia de esta enfermedad es baja y ademas, con esta metodologia se puede indagar mas
sobre la necesidad del abordaje psicoldgico en pacientes que presenten retinosis pigmentaria.

En el momento de contrastar la informacién recolectada con el modelo de psicologia
clinica se pudo determinar que en la dimension temporal de la organizacion conductual el
paciente conto con factores bioldgicos que adelantaron los sintomas de la retinosis
pigmentaria, asimismo no recibid la atencion médica a tiempo. Ademas, en la dimension
jerarquica de la organizacion conductual se pudo determinar que desde el apartado
psicoldgico se presentan sintomas de ansiedad, lo cual es un precedente pertinente que le

compete al area psicologica.



Terminando con las dimension esta la ambiental de la organizacién conductual en la cual
se pudo determinar que el paciente cuenta con los recursos necesarios para un desarrollo
adecuado y optimo en su futuro, y que ademas el medio en el que se desarrolla es idéneo para
continuar con su desenvolvimiento.

Finalmente se concluy6 que la presencia de un abordaje y acompafiamiento psicolégico en
un paciente con retinosis pigmentaria si es necesario, pues la adaptacion a la enfermedad, los
sintomas presentados y el ambiente familiar se ven afectados; lo que quiere decir que se

necesita de trabajo interdisciplinar.



Capitulo 1
Planteamiento del problema

La retinosis pigmentaria es una enfermedad poco investigada y por ende la informacion
sobre ella es escasa, de igual forma, es limitada la documentacion sobre el apartado
psicoldgico en esta enfermedad, lo que genera una barrera en el abordaje psicolégico de un
paciente con retinosis pigmentaria.

Descripcion del problema

El ser humano siempre ha considerado la idea de encaminar sus acciones hacia el bienestar
de su vida, independientemente de la presencia o ausencia de enfermedad, en este caso la
retinosis pigmentaria es una enfermedad que se presenta desde la infancia; la cual puede
afectar el bienestar del sujeto.

Antes de profundizar en el tema, es pertinente aclarar el término de bienestar, el cual se
define como “un concepto globalizador que abarca, los relacionados con la salud y los no
relacionados con ella, como autonomia e integridad” (Cieza, Ferndndez & Fernandez, 2010,
p. 169)

El bienestar es un estado que se presenta de manera fluctuante o constante en los
individuos, ya que los cambios que se manifiestan en algunos casos son debido a las
enfermedades cronicas que se pueden describir como “enfermedades de larga duracion y por
lo general de progresion lenta” (Organizacion mundial de la salud, 2008). Es aqui donde el
psicologo tiene una gran labor, pues;

Los aspectos psicoldgicos se han asociado mas estrechamente con la aparicion, el curso
y el desenlace de las enfermedades crdnicas... Aspectos como: regulacion emocional,
ansiedad y depresion, rasgos y trastornos de personalidad, percepcion de si mismo,
creencias y esquemas Y estrés y estilos de afrontamiento (Alejo & Londofio, 2017. p.
14).

En la evaluacion de los aspectos psicoldgicos se deben tener en cuenta algunos factores

como: el evolutivo, el repertorio de conductas y ademas la interaccién con el ambiente.



Asi mismo Caballo (1968), describe un esquema que contempla tres dimensiones.
“Primero, una dimension temporal que constituye el eje evolutivo sobre el cual actiian los
factores de predisposicion bioldgica y de desarrollo del individuo, y que interactia con las
caracteristicas del contexto en el cual dicho desarrollo tiene lugar a partir de la interaccion del
individuo con su medio. Segundo, una dimensién de organizacion conductual que representa
un sistema jerarquico que incluye diferentes niveles de analisis, desde una respuesta discreta
especifica hasta los tres procesos basicos, bioldgico, de aprendizaje y motivacional. Tercero,
una dimensién contextual ambiental, que se refiere a los recursos existentes en el ambiente
dentro del que se mueve el individuo” (p.26).

Siguiendo la idea del autor, la implementacion de la psicologia en las enfermedades
cronicas se hace mas prevalente debido al “trabajo inter y transdisciplinario en su tratamiento.
Se pone de manifiesto la necesidad de asumir este tipo de enfermedades desde una
perspectiva biopsicosocial como un sistema en el cual la modificacion de una dimensién
puede producir alteraciones en la otra” (Orozco & Vinaccia, 2005, p. 134).

Cabe resaltar, que la retinosis pigmentaria es una enfermedad que “‘se caracterizan por una
pérdida lenta y progresiva de la vision, que afecta, al menos en sus etapas iniciales, a la vision
nocturna y periférica y que en algunos casos conduce a la ceguera” (Bernat, 2007, p. 16).

Quienes presentan esta enfermedad, tiene comprometida directamente a la retina, la cual
se encarga de “transformar la luz en un impulso nervioso, el cual es transmitido por el nervio
optico hacia lobulo occipital del cerebro; se extiende desde la entrada del nervio oOptico”
(Velasquez, 2014, p. 48)

Finalmente, el curso de esta enfermedad inicia desde “el nacimiento, pero los problemas
asociados a la misma suelen iniciarse entre los 4 y los 12 afios de edad, siendo alrededor de
los 20 afios cuando adquiere un caracter mas incapacitante en un buen nimero de personas”

Gutiérrez & Herse (Citado en Chacon, 2013, p. 44).



Formulacion del problema

¢COmo es el desarrollo multidimensional de un adolescente con retinosis pigmentaria?



Justificacion

La presente investigacion se enfocard en describir el desarrollo segin el modelo
multidimensional de Leodnidas Castro en un adolescente con retinosis pigmentaria. De igual
forma, cabe destacar la escasa participacion del profesional psicolégico en este caso de
diagndsticos y, por ende; el poco acompafiamiento psicoldgico en esta patologia.

Los planteamientos anteriores, se elaboraran mediante un estudio de caso, lo que se define
como

Una técnica o instrumento ampliamente utilizado en las ciencias humanas tiene una
doble utilidad: para el aprendizaje de la toma de decisiones y como una modalidad de
investigacién. En este sentido, el estudio de caso se refiere al paradigma N=1 que toma
al individuo unidad como universo de investigacion o, lo que es igual, lo que
denominamos estudio de caso Unico. Este estudio puede realizarse, en ocasiones,
atendiendo en profundidad al sujeto considerado en un momento concreto o de un
modo longitudinal. (Diaz, Mendoza & Porras, 2011, p.1)

Este método ayudara a identificar y profundizar en todos los aspectos de la enfermedad, en
el desarrollo del sujeto y todas sus areas, generando una descripcién de la vida del individuo
y un descubrimiento de aspectos poco superficiales.

Los fines de esta investigacion son: llamar la atencion de los grupos interdisciplinarios
para que fijen su mirada en estos casos, de igual forma se desea es aportar mas evidencias
sobre la implicacion psicoldgica en enfermedades de tipo visual, demostrando la importancia
y lo indispensable que es un acompafiamiento psicoldgico en el curso de esta enfermedad.

Esta investigacion tiene como fin generar impacto en la sociedad, mediante el
acercamiento teérico a la retinosis pigmentario en el campo de la psicologia, desde la mirada
multidimensional en el desenvolvimiento del ser humano.

Finalmente, el participante de esta investigacion y su familia también se veran
beneficiados, pues no ha tenido un acompafiamiento psicolégico en el transcurso de la

enfermedad, lo que quiere decir que desconocen los efectos que tiene la retinosis pigmentaria

en las diferentes dimensiones del adolescente y hasta en la misma familia.



Objetivos

Objetivo general.

Analizar las dimensiones del desarrollo en un adolescente con retinosis pigmentaria con
un método cualitativo generando un conocimiento sobre esta enfermedad, como apoyo a

futuras investigaciones.

Objetivos especificos.

Estudiar el desarrollo de la dimension temporal en el cual actian los factores de
predisposicion bioldgica, interactuando con su medio.
Describir la dimensién conductual desde tres procesos basicos, bioldgico, de
aprendizaje y motivacional.
Conocer la dimension contextual ambiental, teniendo en cuenta los elementos del

ambiente en que se desarrolla el individuo.

Delimitaciones

Linea de investigacion.

La investigacion es de caracter cualitativo de tipo estudio de caso debido a que la
enfermedad tiene poca prevalencia y es necesario profundizar en la informacion a recolectar,

lo cual lo permite este tipo de investigacion.

Espacial.

La investigacion se inici0 en la ciudad de Cdcuta en el departamento de Norte de
Santander, realizando seguimiento durante tres afios al paciente el cual vivia en el barrio
Aniversario | de la ciudadela de la Libertad, este se movilizo en el primer periodo del afio

2019 a la ciudad de Bogota; més especificamente al barrio Fontibon.



Temporal.

La investigacion se realizd en un periodo de tres afios en los cuales inicialmente se
desarroll6 como un trabajo pertinente para la asignatura de neuropsicologia y paralelamente
se plante6 en formacion investigativa; el primer afio se deleg6 a un revision teorica sobre la
enfermedad retinosis pigmentaria y su relacion con la psicologia; en los dos afios restantes se
incorporé a los requerimientos de proyecto de grado y continuamente ha sido sujeta a
diferentes cambios metodoldgicos, con el fin de recolectar la mayor cantidad de informacion.

Cabe resaltar que no se encontraron registros de investigaciones relacionadas con la

retinosis pigmentaria a nivel nacional y local.



Capitulo 11

Marco referencial
Local.
No se encuentran registradas investigaciones que relacionen la retinosis pigmentaria con

la psicologia en la ciudad de Cucuta en los ultimos cinco afios.

Nacional.

No se encuentran registradas investigaciones que relacionen la retinosis pigmentaria con la

psicologia en Colombia en los Gltimos cinco afios.

Internacional.

Helena Chacdn Ldpez en el 2013 presento su tesis doctoral denominada estado emocional
y funcionalidad visual de personas con retinosis pigmentaria. Repercusion en el entorno
familiar en la universidad de Granada Espafia. Esta tesis tiene como objetivo general

Indagar en diferentes aspectos (clinicos, psicoldgicos, educativos y tecnoldgico-
rehabilitadores) asociados a la retinosis pigmentaria, que permitan a los profesionales, a las
personas afectadas y a sus familiares, conocer algunas de sus consecuencias en diferentes
entornos; asi como hacer llegar unas propuestas que faciliten las actuaciones con este
colectivo y mejoren su bienestar personal. (Chacon, 2013, p. 153).

La metodologia de esta tesis se basa en el desarrollo de cinco investigaciones, las cuales
son correlacionadas, puesto que todas giran en torno a la retinosis pigmentaria; solo que se
abarcan desde diferentes puntos como por ejemplo: recomendaciones en el &mbito escolar,
depresion y ansiedad, el estado emocional de la familia de un paciente con retinosis
pigmentaria, cambios emocionales y el entrenamiento visual y emocional.

En conclusion esta tesis es la compilacion de cinco estudios hechos con anterioridad,
luego de hacer una revisién de todos estos y de la tesis misma, se puede determinar que tiene

como resultado



Resaltar la evidencia del impacto emocional (de una magnitud considerable) que
provoca la retinosis pigmentaria en las personas afectadas y en las que pertenece a su
circulo mas cercano. Los niveles de depresion y ansiedad que muestran, tanto esta
poblacién como sus familiares o las alteraciones en el autoconcepto de las personas mas
jovenes, son una muestra de ello, e indican su repercusion en el bienestar personal,
calidad de vida y funcionalidad visual. (Chacon, 2013, p. 156).

Esta tesis, aporta a la investigacion a realizar gran parte del contenido biologico de la
enfermedad; como el transcurso, sintomas, etiologia y el contenido psicoldgico desarrollado
mediante cada estudio realizado.

Garip Gulcan y Anil Krithika en 2018 generaron una investigacion que tiene como nombre
estrategias de afrontamiento, calidad de vida relacionada con la vision y salud emocional en
el manejo de la retinitis pigmentosa: un estudio de encuesta la cual fue publicada en la revista
biomédica central en la seccion de oftalmologia, esta investigacion tiene como objetivo
general “explorar la relacion entre diferentes tipos de estrategias de afrontamiento, salud
emocional y VRQoL en personas que viven con PR” (Gulcan y Krithika, 2018, p. 2)

La metodologia implementada en este articulo se basa en una encuesta la cual fue aplicada
a ciento cinco participantes, de los cuales setenta eran mujeres y treinta y cinco hombres. Esta
encuesta constaba de cinco cuestionario, los cuales son: el inventario de estrategias de
afrontamiento — forma corta, cuestionario de funcionamiento visual de instituto nacional del
0jo, la escala de depresion del rasgo Marylands, escala de bienestar mental Warwicj-
Edimburgo y la escala de felicidad subjetiva.

En esta investigacion se pudo concluir que tanto las estrategias de afrontamiento y
aspectos psicosociales de calidad de vida relacionada con la vision se correlacionan con la
salud emocional de un paciente con retinosis pigmentaria. Finalmente, esta investigacion
sirve como apoyo al proyecto actual, ya que comprueba que los problemas de vision como la
retinosis pigmentaria si generan efectos en la salud mental.

Orlando Cartaya, Ana Arbolaez, Mercedes Estévez, Ariel Valdés, Daimaris Lopez y Maria

Gonzalez en el 2014 realizaron una investigacion a la cual denominaron caracterizacion de



algunos estados emocionales en pacientes con retinosis pigmentaria tipica en dos de sus
estadios, la cual fue publicada en el acta médica del centro. Este articulo tiene como objetivo
general
Caracterizar los estados emocionales en pacientes con retinosis pigmentaria tipica en
sus dos primeros estadios que fueron atendidos en el Hospital Clinico Quirdrgico
“Arnaldo Milian Castro”, de la Ciudad de Santa Clara, Provincia de Villa Clara, entre
septiembre de 2011 y abril de 2012. (Arboléez et al., 2014, p. 72).

La metodologia se basa en un estudio descriptivo transversal donde se trabaja en un
enfoque mixto ya que se pretende integrar datos cuantitativos y cualitativos al mismo tiempo,
este proceso se implemento con 54 pacientes en el estadio | de la enfermedad que es donde la
persona presenta dificultades en el area personal y expectativas inciertas hacia el futuro,
también se trabajo con 51 sujetos en estadio Il de la enfermedad, en estos pacientes se afecta
de mayor manera las relaciones sociales.

Durante todo este estudio se desarrollaron variables como la depresion, ansiedad e ira,
tanto situacional como rasgos, basandose en tres niveles (bajo, medio y alto) y los conflictos.
Toda esta informacidn se recolecto gracias a la entrevista semiestructura, el inventario de
ansiedad rasgo-estado (IDARE), técnica proyectiva de autoreporte vivencial, la prueba de
completamiento de fases (ROTTER), el inventario de depresién rasgo-estado (IDERE) vy el
inventario de expresion de ira (STAXI-2).En los resultado se pudo apreciar, que

En pacientes con retinosis pigmentaria en sus dos primeros estadios se concluye que la
depresién es el mas vivenciado y el mas significativo en los pacientes en estadio Il,
seguida de la ansiedad, que se manifestd de forma similar en ambos grupos; los
conflictos en el area personal representaron los de mayor incidencia y predominaron la
baja autoestima y la subvaloracion (Arboléez et al., 2014, p. 77).

Esta investigacion argumenta la razdn por la cual se desea realizar el proyecto que se esta

llevando acabo, pues aqui se puede comprobar que si existe una incidencia o afectacion en la

areas de ajuste de un paciente con retinosis pigmentaria.



Marco teérico

Desde la psicologia cognitivo conductual se han planteado diferentes modelos que abordan
las problematicas psicologicas, generando la suficiente informacion para hacer una
investigacion. Uno de los aportes de Lednidas Castro Camacho y Elizabeth de Greiff en el
apartado formulacién clinica conductual del libro manual para el tratamiento cognitivo-
conductual de los trastornos psicoldgicos, permite el acercamiento al estudio de condiciones
del desarrollo y los factores psicosociales.

Este aporte describe el modelo multidimensional de la formulacién clinica segin Castro y
Greiff en 1998, que esta compuesta por: dimensién temporal de la organizacién conductual,
dimensidn jerarquica de la organizacion conductual y dimensién ambiental de la organizacion
conductual. En la dimension temporal es donde se evidencia el desarrollo evolutivo del ser
humano y el contenido bioldgico relacionados entre si, para dar como resultado las
caracteristicas del individuo basadas en el contexto. Luego esta la dimension jerarquica de la
organizacional conductual donde se analiza al humano desde la parte especifica hasta la
general basada en el apartado biol6gico, aprendizaje y motivacional.

Por Gltimo esta la dimensién contextual ambiental que describe los elementos del
ambiente en el que se encuentra el sujeto. La implementacion de este modelo tiene como fin
relacionar la teoria y los aspectos de la enfermedad retinosis pigmentaria dentro del modelo

multidimensional de formulacion clinica.

La dimension temporal de la organizacién conductual.

Esta dimension hace referencia “a la historia de aprendizaje del individuo como los
factores del desarrollo” (Castro y Greiff, 1998, p. 27), estas dos categorias se relacionan entre
si en este apartado y se expresan mediante los factores de desarrollo, predisposicion y

desencadenantes.



Factores de desarrollo.
Los factores de desarrollo es donde se enmarca el proceso de evolucion, por ello se inicia

hablando de la adolescencia como un periodo del desarrollo humano que se ubica entre los 10
y los 19 afos, este se caracteriza por grandes cambios bioldgicos, psicoldgicos y hasta
sociales; los cuales son fundamentales para el adulto que se edificara.

La epidemiologia de la retinosis pigmentaria relacionada con la adolescencia y la piel dio
como resultado prevalencia en “la piel blanca para un 61.9% y solo 9.6% tuvo la piel de color
negra” (Cabezas et al., 2008, p.6) estos resultados se dieron basados en una investigacion que
se realiz6 con 42 mujeres y 42 hombres. En esta misma investigacion se dieron resultados en
diferentes intervalos, entre ellos que la retinosis pigmentaria afecta un 71,4% a los varones y
28,6% a las mujeres.

Por otro lado, en una investigacion realizada por Amil, Néapoles, Sifontes y Quifiones en el
2007, se pudo concluir que:

La personalidad del paciente con Retinosis Pigmentaria se ve afectada no por la
enfermedad, sino por la limitacion que esta genera a la hora de la socializacién con medio,
debido a que los adolescentes con RP tienden a sentirse diferentes a sus contemporaneos. En
los adolescentes con Retinosis Pigmentaria predomina mas la motivacién intrinseca, ya que
como se aclard anteriormente; su vinculacion con el medio es complejo (p. 17).

Seguidamente se encuentran los factores de predisposicion, entendiendo estos como
“variables que hacen que unos individuos, bajo ciertas circunstancias, desarrollen un
problema particular” (Castro y Greiff, 1998, p. 28).

Factores de predisposicion.

Los factores de predisposicion de la retinosis pigmentaria serian cada uno de los genes
vinculados con la enfermedad, lo que se determina como la etiologia. En el cuerpo del ser
humano se encuentra una proteina denominada rodopsina, que es producida por un gen que

lleva su mismo nombre.



Este gen tiene una relacion muy cerca con la retinosis pigmentaria, pues “se han descrito
més de 100 mutaciones de rodopsina, de las cuales. Mas de 45 corresponde a la forma
autosomica dominante. Otros reportes han descrito las mutaciones del mismo gen, en casos
de RP heredada en forma autosémica recesiva” (Tamayo y Urrego, 2003, p.20)

Cabe resaltar que la rodopsina “es el pigmento visual que se encuentra en los segmentos
externos de los bastones” (Hidalgo, 2015, p. 15) lo que quiere decir que se encuentra
vinculada con la vision en baja luminosidad.

Por otro lado, la periferina es otro gen vinculado con la retinosis pigmentaria, ya que
“codifica para las otras proteinas propias de la retina...Y se ha visto que la proteina RDS es
exclusiva de las células fotorreceptoras de la retina, que funciona como una molécula de
adhesion” (Tamayo y Urrego, 2003, p.20).

Asi mismo, el gen eys, es quien “permite el andlisis genético directo de mutaciones en
todas las familias de retinosis pigmentaria con clara herencia autosémica recesiva” (Casado,

Cuenca, Gomez, Nufiez & Oliver, 2008, p. 40)

Factores desencadenantes.

Luego de haber explorado los factores de desarrollo y los de predisposicion, la dimensién
temporal de la organizacién conductual se complementa con los factores desencadenantes, los
cuales “son aquellos que anteceden inmediatamente a la aparicion del problema y, aunque
estan funcionalmente relacionados con éste, no constituyen en si mismos un factor causal

determinante” (Castro y Greiff, 1998, p. 29)



La dimension jerarquica de la organizacion conductual.

Esta dimension cuenta con tres niveles de organizacion, los cuales mantienen una jerarquia
y se complementan entre si, esto se suma al hecho de que “Segun este modelo, el
comportamiento esta estructurado de acuerdo con la accion de diversos procesos

interdependientes que estan organizados jerarquicamente en distintos niveles” (Castro y

Greiff, 1998, p. 30).

Nivel 1. procesos elementales o de primer orden.

Este primer nivel es el mas general y amplio de la dimension, en €l se encuentra el proceso
bioldgico, el proceso de aprendizaje y finalmente el proceso de motivacion y mantenimiento

conductual.

Proceso bioldgico.

En este modelo se define el proceso bioldgico como “una serie de estado, por ejemplo,
restricciones biologicas, que determinan los limites del comportamiento de un individuo”
(Castro y Greiff, 1998, p. 32). En ese orden de ideas, se debe iniciar por desplegar todo el
contenido biolégico sobre la retinosis pigmentaria.

Para poder comprender el dafio que genera la retinosis pigmentaria, primero se debe
aclarar que se entiende por el 0jo, pues es considero como:

Un 6rgano de forma esférica de unos 25 milimetros de diametro, est4 formado por tres
membranas: la esclerética, la coroides y la retina. La esclerética contiene la cérnea,
parte frontal transparente que permite el paso de la luz al interior. La coroides se
encarga de nutrir la retina, que es la membrana interna fotosensible sobre la que se
forman las imagenes a partir de la luz recibida a través de la obertura variable de la
pupila. A estos elementos se les suma el papel activo del cristalino, lente dilatante y
refringente responsable de la acomodacion de la vision a distancia; el iris, que actda
como un diafragma regulador del paso de luz admitida; los musculos oculares,
encargados de la movilidad del conjunto del aparato, asi como el nervio Optico, receptor
del conjunto de estimulos de la retina y transmisor al cerebro de toda la informacion
(Alberich, Gbmez & Ferrer, 2013, p.11)



Gracias a este 6rgano se produce uno de los procesos cognoscitivos, denominado
percepcion; el cual inicia por
La luz que llega a ellos estimula los érganos receptores de la retina que convierten el
estimulo luminico en impulso eléctrico y lo transmiten, a través de los axones del
nervio Optico, hacia el cerebro. La informacion se encuentra en la conexion cerebral
Ilamada quiasma y continda hasta llegar a una zona especifica del talamo (los nucleos
geniculados laterales) desde donde es enviada al cortex visual situado en el l6bulo

occipital. La informacién procedente del ojo derecho es enviada al cortex visual del
hemisferio izquierdo y al revés. (Alberich, Gébmez & Ferrer, 2013, p.14)

La percepcion se lleva a cabo gracias a un proceso denominado transduccion, que se
entiende como “la conversion de la energia fisica en sefiales eléctricas por parte de las células
receptoras especializadas™ (Baron., s.f., p. 97). Este procedimiento se realiza en la capa mas
interna del globo ocular, la cual se denomina retina, aqui se

Transformar la luz en un impulso nervioso, el cual es transmitido por el nervio optico
hacia l6bulo occipital del cerebro; se extiende desde la entrada del nervio Optico
(papila) —del que es una expansion— hasta la ora serrata y tiene en el centro la macula
IUtea que es la porcion més sensible y en el centro esta situada la fovea central. Su color

rojo naranja es producido por la coroides que es altamente vascularizada. (Velasquez,
2014, p. 48).

En esta capa del ojo se encuentran dos clases de neuronas especializadas en la sensibilidad
de la luz llamadas fotorreceptoras (conos y bastones); estas son las encargadas de generar la
transduccion de los estimulos visuales externos a impulsos nerviosos.

Todo esto ocurre gracias a que estas células son recubiertas por un “pigmento llamado
rodopsina o purpura visual. Este pigmento reacciona quimicamente a la incidencia de la luz;
ésta reaccion se traducird en una descarga eléctrica de la célula fotorreceptoras (cono o
baston) que inicia el desplazamiento del impulso hacia el cerebro” (Alberich, Gémez &
Ferrer en 2013, p. 53).

Los conos son uno de los dos grupos de las neuronas fotorreceptoras que “estan

concentrados en la fovea, especialmente en la foveola, donde la imagen visual esta menos



distorsionada” (Urtubia, 1997, p.83). Esta clase de neurona cuenta con una clasificacion,

pues

Hay tres tipos de pigmentos, permitiendo que estos sean sensibles selectivamente a las
luces de diferentes colores, rojo, azul y verde. Las absorciones de los pigmentos en las
tres variedades de conos son maximas para una longitud de onda de 430 nm para el azul
(longitud de onda corta), 535 nm para el verde y 575 nm para el rojo (longitud de onda
larga). Segun las proporciones de estimulacion en los diversos tipos de cono, el sistema
las interpreta como distintos colores. La estimulacion de estos tres tipos de colores a la
vez da sensacion del blanco. (Velasquez, 2014, p. 318)

Por otro lado, estan los bastones, las neuronas fotorreceptoras que complementan a los

conos en sus funciones restantes. “los bastones no existen en la fovea y se distribuyen, mas

escasamente, en el resto de la retina” (Kolb & Whishaw, 2006, p. 182). Los bastones se

pueden describir como los

Mas sensibles a la luz y son los receptores utilizados en condiciones de baja intensidad
luminosa o penumbra (p. €j., en el creplsculo o durante la noche). Los pigmentos de los
bastones tienen una absorcion maxima en los 496 nm del espectro visual y la imagen
obtenida estd compuesta por tonos de gris (“como una fotografia en blanco y negro”™).

(Pawlina & Ross, 2007, p. 24)

Estas células fotorreceptoras son las encargadas de la visién nocturna o escotdpica, gracias

a esta forma de vision “se ven sombras variables de gris pero no pueden distinguirse los

colores. Cuando la retina se adapta por completo a la luz” (Cunningham & Riordan, 2012, p.

197) y por otro lado estd la “vision diurna (fotdpica) es mediada sobre todo por los

fotorreceptores cénicos, y la vision crepuscular (mesopica) por la combinaciéon de conos y

bastones” (Cunningham & Riordan, 2012, p. 198).

El ojo, al igual cualquier otro érgano del resto del cuerpo humano puede presentar

deterioro o algun dafio en su totalidad o en alguna de sus partes, lo cual podria desencadenar

un problema visual o hasta en la pérdida total de la vision. En la actualidad se encuentran

285 millones de personas con discapacidad visual, de las cuales 39 millones son ciegas
y 246 millones presentan baja vision. Aproximadamente un 90% de la carga mundial de
discapacidad visual se concentra en los paises de ingresos bajos. El 82% de las personas



que padecen ceguera tienen 50 afios o mas... El 80% del total mundial de casos de
discapacidad visual se pueden evitar o curar. (Organizacion mundial de la salud, 2014).

Entre las enfermedades visuales se encuentra la retinosis pigmentaria, que se entiende
como “una enfermedad cronica, correspondiente a las distrofias retinianas” (Molina, 1997,
citado por Hernandez, Lorenzo & Ramirez en 2003, p.1), también se plantea como

Enfermedades degenerativas que afectan al 0jo y se caracterizan por una pérdida lenta y
progresiva de la vision, que afecta, al menos en sus etapas iniciales, a la vision nocturna
y periférica y que en algunos casos conduce a la ceguera (utilice las gafas adjuntas para
experimentar algunos de los problemas visuales que presentan las personas afectadas
por esta patologia). (Bernat, 2007, p. 16).

El curso de esta enfermedad inicia a temprana edad, pero solo es hasta la adolescencia
donde esta se manifiesta y tiene un impacto negativo, afectando areas como la educativa,
personal y hasta social (Chacon, Lopez & Vervloed, 2013, p. 315), en una investigacion
realizada por Berson, Dryja & Hartong en el 2009 afirmaron que “la edad de inicio de la
retinitis pigmentosa... puede ir desde la primera infancia hasta la edad adulta” (p. 1798). Los
sintomas que se presentan en esta enfermedad son muy variantes, pero entre los mas comunes
se encuentran la reduccién de la agudeza visual, la reduccién del campo visual y la nictalopia
progresiva (Rojas & Saucedo, 2012, p. 170).

Nombrada anteriormente la nictalopia se entiende como “la presencia en el centro de la
cdrnea de una mancha pequefia, que permite de noche, por la mayor dilatacién de la pupila, el
paso de los rayos luminosos hasta la retina” (Bossu, 1843, p. 185). Por otro lado, tenemos la
agudeza visual, que se define como es la capacidad que tiene el ojo de reconocer por
separado, con nitidez y precision, objetos muy pequeios y proximos entre si” (Gonzalez,
2007, p. 86).

Esta enfermedad tiene variadas clasificaciones, una de ellas es la que se determina
mediante la etiologia o la forma genética por la cual se presentd. En esta clasificacion se

presenta cinco tipos; la autosomica dominante, autosomica recesiva, ligada al cromosoma,

digenetica y esporéadica.



Se inicia hablando de la RP de etiologia genética autosémica dominante, la cual cuenta
con una prevalencia “de aproximadamente 20%” (Delgado — Pelayo, 2012, p. 164) tiene un
curso de forma lenta, leve, a su vez menos grave, en ocasiones el afectado conserva una
buena vision hasta una edad avanzada; y tiene un inicio tardio. Aqui normalmente uno de los
padres esta afectado y traspasa la enfermedad al 50% de sus hijos, la prevalencia de esta
retinosis pigmentaria es del 20%.

Esta forma de RP “Usualmente se inicia en la adolescencia y se caracteriza por una
temprana... Habrian entre 11 y 41 mutaciones causantes” (Tamayo & Urrego, 2003, p.6).

En esta clase de herencia, la enfermedad solo se manifiesta cuando el individuo
presenta por copias del mismo gen, provenientes una del padre y otra de la madre; es
decir cuando se posee el gen en (dosis doble). Este mecanismo de herencia implica que
ambos padres son clinicamente sanos pero portadores del gen alterado;
aproximadamente del 30% de todas las familias afectadas con RP tienen este tipo de
herencia. (Tamayo & Urrego, 2003, p. 6)

Luego se encuentra la herencia autosomica dominante (RP-AD) que tiene una prevalencia
de “aproximadamente 30%” (Delgado- Pelayo, 2012, p. 164). “esta variedad parece ser poco
severa y de progreso mas lento... fluctuando entre un severo compromiso retiniano de inicio
temprano, hasta un dafio limitado y lentamente progresivo de inicio tardio”. La
representacion genética de este tipo de RP “tiene una copia del gen alterado y la otra normal.
Aproximadamente un 20% de todas las familias afectadas presentan este tipo de herencia.”
(Tamayo & Urrego, 2003, p. 7)

Por otra parte, esta la RP por herencia recesiva ligada a x con una epidemiologia del 15%
(Delgado — Pelayo, 2012, p. 164). Los varones que son afectados por esta tipologia cuentan
con “un patrén tipico de espiculas de hueso en el fondo del ojo, cimulos de pigmentos y
progresion de la atrofia coroidal que los lleva rapidamente a la ceguera” (Tamayo & Urrego,
2003, p.8)

Seguidamente esta la tipologia mas reciente es la herencia digenica la cual se produce

“Cuando una persona afectada tiene mutaciones causantes de la retinitis (RP) en dos genes



diferentes; es decir, cada uno de ellos tiene una copia normal y otra alterada de cada uno
de los genes implicados” (Tamayo & Urrego, 2003, p. 10). Para finalizar con esta
tipologica se encuentra “El 30% restante son esporadicos” (Delgado-Pelayo, 2012, p. 164).
La tipologia retinosis pigmentaria esporadica tiene como caracteristica “mutaciones
dominantes sin historia familiar de RP porque las manifestaciones clinicas en 15 los
padres sean poco severas o de inicio tardio” (Goldaracena, 2008, p. 14).

Por otro lado la retinosis pigmentaria tiene otra tipologia basada en la heterogeneidad
desde la perspectiva clinica, inicia con RP en sector o sectorial es un tipologia en la que
los paciente “rara vez refieren sintomas... los campos visuales demuestran defecto
sectorial. El prondstico es habitualmente favorable” (Jiménez & Quiroz-Mercado, 1996, p.
309). Tiene caracteristicas como “un estadio inicial, con una distribucién asimétrica del
pigmento que poco a poco ira evolucionando, agravando la situacion” (Chacon, 2013, p.
50).

Asi mismo, se puede encontrar la RP inversa o central aqui el dafio se manifiesta “en el
polo posterior con baja de AV importante por lesion macular” (Jiménez & Quiroz-
Mercado, 1996, p. 309). El pigmento aparece alrededor de la macula, las afecciones que se
presentan son “la capacidad de adaptacion a la oscuridad... serias alteraciones en la vision
del color, presenta un trastorno en la percepcion de la zona azul-verde del espectro”
(Chacdn, 2013, p. 50).

Luego esta la RP pericentral inicia su afectacion “alrededor del nervio oOptico y se
extiende a través de las arcadas temporales, alrededor de la macula Con el tiempo, se
desarrollan cambios pigmentarios idénticos a la RP clasica, pero Unicamente alrededor de
la macula” (Jiménez & Quiroz-Mercado, 1996, p. 309). Seguidamente la RP unilateral
tiene como manifestacion “las mismas caracterizan que la RP clasica en un ojo y ausencia

completa de alteracion en el otro” (Jiménez & Quiroz-Mercado, 1996, p. 309).



Después esta la RP sin pigmento se describe su desarrollo con una “sintomatologia y
los resultados de pruebas... Son idénticas a las que se encuentran en la RP clésica pero...
No presentan migracion de pigmentos ni formacion de las &reas hiperpigmentacion en
espiculas 0seas” (Jiménez & Quiroz-Mercado, 1996, p. 309).

Se debe pasar a la Retinosis pigmentaria senil es aquella que se produce sobre los:

40 y 65 afos y suelen darse casos en lo que la progresion es lenta, desarrollandose en 2
o 3 afos... La reduccion del campo visual puede ser mas temprana e incapacitante... en
el fondo del ojo se pueden observar degeneraciones seniles, como atrofia
coriorretiniana senil o vasoesclerosis (Chacon, 2013, p. 49).

Luego se encuentra a la Retinitis punctata albescens se presenta de dos formas
“progresiva y la estacionaria... se caracteriza porque en el fondo del ojo se aprecian
lesiones punteadas blancas en el polo posterior, pudiendo observarse espiculas de
pigmento en la periferia” (Chacon, 2013, p. 51). Otra clasificacion de esta enfermedad
seria, la Retinosis pigmentaria con preservacion paraarteriolar se presenta con las
afecciones de “la RP tipica con la excepcion de que las primera etapas el pigmento deja
libre un especio alrededor de los vasos. Con el tiempo estas zonas también se afecta”
(Goldaracena, 2008, p. 6).

Otro tipo de retinosis pigmentaria es la coroideremia tiene un sintomatologia de “RP
tipica pero... algunas diferencias debido a la atrofia coroidea. Se da en los valores debido
a su caracter hereditario ligado al cromosoma X... Las mujeres portadoras manifiestan
ligeros cambios en el fondo del 0jo” (Goldaracena, 2008, p. 6). Para terminar este apartado
esta la degeneracion progresiva de conos y bastones, donde se observa un “defecto en los
conos, con los sintomas de disminucion de la agudeza visual, falta de discriminacion de
color y ausencia o reduccion fotopica del electrorretinograma... En general se presenta
una importante reduccion del campo visual con escotoma central” (Chacén, 2013, p. 51).

Cabe resaltar también el hecho de que para esta enfermedad “No existe tratamiento de

tipo medicamentoso... Sin embargo, si, puede realizarse una labor de informacién entre



las familias sobre los factores genéticos (consanguinidad)” (Marin, 2004, p. 34), pero “se
intenta frenar la progresion con suplementos de vitamina A” (Forcada, 2009, p.480), este
suplemento “en altas dosis ha sido utilizada por varios grupos de médicos... los resultados
no son confiables, ya que existen graves errores en la metodologia y se han reportado
casos con reacciones secundarias graves” (Jiménez & Quiroz-Mercado, 1996, p. 311).

Se han puesto en préactica diversos tratamientos como los farmacos, vitaminas, cirugias
y trasplantes de células del epitelio pigmentario, pero hasta el momento ninguna ha sido
eficaz. Los medios para proporcionar un tratamiento eficaz son diversos, entre ellos est4 el
tratamiento relacionado “Aplicacion de factores neurotroficos, que son un grupo de
proteinas naturales que mantienen vivas y sanas a las células durante el desarrollo
embrionario y también durante el periodo adulto” (Bernat, 2007, p.53). Pero este
tratamiento a detenido su progreso debido a “la escasa duracion de estos factores dentro
del organismo y los problemas derivados de la necesidad de inyectarlos periédicamente

dentro del 0jo” (Bernat, 2007, 53).

Como se expresd anteriormente, existe un tratamiento que es basado en la vitamina A.

Delgado-Pelayo en el 2012 afirma que el alto consumo de alimentos y suplementos que

contengan vitamina A podran ayudar a descender el dafio de los conos en la retina, pero ain

no

Se ha comprobado que este tratamiento retrase la perdida de la vision. La vitamina A es

muy importante en el proceso de la vision ya que

La vitamina A es imprescindible en la regeneracion de la rodopsina, cuya
descomposicion por la luz permite el proceso visual. Es necesaria para la vista, para que
no se produzca ceguera nocturna. Su deficiencia puede provocar incluso ceguera total.
Sin la vitamina A no podemos ver los colores ni distinguir entre la luz y la oscuridad.
En estados carenciales la purpura visual no se puede regenerar. Su poder antioxidante
previene enfermedades, como la ceguera nocturna y las cataratas. (Carratala, 2008,

p.24).



Para finalizar con el apartado de tratamientos, cabe resaltar que en los Gltimos afios los
pacientes con RP tienen una nueva posibilidad de mejorar su vision y a su vez su calidad de
vida y desenvolvimiento en el medio.

El sistema de protesis de retina Argus Il es el primer dispositivo de restauracion de la
vision que recibe la aprobacion comercial en la Unién Europea (Marca CE) en marzo
de 2011 y por la Food and Drug Administration de Estados Unidos (FDA) en febrero de

2013, hasta la fecha ha sido implantado en mas de 200 pacientes en todo el mundo.
(Benito, 2017, p. 11).

El dispositivo es una innovacion gque aun esta en modo de prueba, aunque ya cuente con
varias aprobaciones por entidades publicas.

El dispositivo Argus Il ha sido disefiado para crear percepciones visuales gracias a la
estimulacion eléctrica de las células restantes de la retina interna, después de la pérdida
de visién debido a la degeneracion de los fotorreceptores. EI implante es una protesis
epirretinal implantada quirdrgicamente que ha entrado en el mercado comercial como
tratamiento para pacientes... predominantemente retinosis pigmentaria (Benito, 2017,
p. 11).

Proceso de aprendizaje.

En el segunda parte de este nivel se encuentra el proceso de aprendizaje, que se define
como el “conjunto de relaciones y principios que determinan la adquisicion de nuevos
repertorios y el cambio de comportamiento” (Castro y Greiff, 1998, p. 33). Con esto se quiere
decir que este apartado abarca como el paciente con retinosis pigmentaria obtiene nuevos
conocimientos.

En un estudio hecho por Bueno et al., 2014, donde se manejo una poblacion de 31 jovenes

con retinosis pigmentaria, se pudo evidenciar el avance académico tenido por cada uno de los

sujetos.



Tabla 1

Nivel de escolaridad alcanzada por los jovenes adultos con RP. Afio 2012.En Cuba.

Nivel de Grupo de Grupo de Hombres Mujeres Total de
escolaridad 20-27 afos 28 — 35 afios jovenes 'y %
Primaria 1 1 2 0 2 (6,5%)
Secundaria 3 3 0 6 6
(19,4%)
Preuniversit 5 2 3 4 7
aria (22,5%)
Universitari 3 13 5 11 16
a (51,6%)
Total 12 19 10 21 31
(100,0%)

Con esta investigacion se puede resaltar el hecho de que mas de la mitad de la muestra
accedio a la educacion superior, la cual se representa con un porcentaje de 51,6% entre
hombres y mujeres de 20 a 35 afios.

Gracias los resultados anteriores se puede afirmar que el paciente presentaria un problema
al momento de efectuar el aprendizaje visual, ya que “el sentido de la vision es el mediador
entre todas las otras informaciones sensoriales, estabilizando la interaccion del nifio con su
medio” Barraga (citado en Andrade et al, 1999, p. 281).

Ademas de las dificultades ya nombradas, se debe también hablar de que, “la discapacidad
visual ha sido identificada como una causa potencial de sentimientos de inferioridad e
incapacidad, afectando las relaciones sociales de una persona y conduciendo a una reduccion
del rendimiento académico y un ajuste social deficiente” (Chacén, 2013, p.69)

Debido a las limitaciones se puede recurrir a otros canales aprendizaje, como por ejemplo
el aprendizaje auditivo, que tiene un proceso secuencial que cuenta con “Atencion y
conciencia de los sonidos, Percepcion y respuesta a sonidos concretos, Diferenciacion y

discriminacion de sonidos, Reconocimiento de sonidos asociados a palabras, Reconocimiento



de voces, comprension de palabras y direcciones... Todo este proceso permite la formacion
del lenguaje” (Andrade et al. 1999, p. 282).

Posteriormente se encuentra el aprendizaje tactil-kinestésico el cual necesita “el desarrollo
de algunas habilidades cognitivas de conocimiento y de atencion” Bueno (Citado en Andrade
et al. 1999, p. 283). Este mismo autor propone unas fases para este proceso, las cuales son:
conocimiento y atencion, conocimiento de las estructuras y formas bésicas. Relacion de las
partes con el todo, representacién de objetos de dos dimensiones, su forma gréfica y
discriminacion y reconocimiento de simbolos.

Por otro lado, las necesidades educativas que generalmente requiere un paciente con
problemas visuales son

Incrementar las oportunidades para manipular los objetos, orientacion y movilidad,
estimulacion senso-motriz, coordinacion oido- sistemas motores. Acceso a la
informacion a través de otros sentidos: tactos, oido... trabajo con un cdédigo haptico-
auditivo y adecuacion a los ritmos individuales del aprendizaje. Restablecimiento de
aptitudes posturales, corporalmente saludables y socialmente aceptables, estimulacion
auditiva, desarrollo de la sensibilidad fina de las manos, estimulacion psicomotriz,
referentes auditivos y tactiles de ubicacion (emplear otros sentidos para manejarse y

moverse en el espacio), utilizacion de un baston y deambulacion guiada por el brazo de
otra persona (Andrade et al. 1999, p. 285).

Finalmente, Chacon, Ldépez & Vervloed en 2012 generaron aportes en el espacio
educativo, para el trabajo con estudiantes diagnosticados con retinosis pigmentaria.

Eliminacion de tantas proyecciones de video/pelicula y proyecciones de diapositivas /

transparencias como sea posible de la practica en el aula... (2) Utilizando tipografias

méas grandes en fotocopias. (3) Retire los materiales con mala calidad de color,

contraste limitado o color borroso... (4) Mejora de la iluminacién ambiental, ya que los

niveles de poca luz se traducen en una reduccion de sensibilidad de contraste de los
individuos.

Proceso de motivacion y mantenimiento conductual.
Este proceso es el resultado de la relacion entre “el comportamiento y sus consecuencias,

que junto con las alternativas conductuales disponibles, le permite al individuo, por una parte,



predecir” (Castro y Greiff, 1998, p. 35). En este apartado se resalta m&s la motivacion, la
cual se define como
Un proceso adaptativo, que es el resultado de un estado interno de un organismo, que le
impulsa y le dirige hacia una accion en un sentido determinado. Es decir, es

influenciado por factores externos e internos que activan al organismo y dirigen su
conducta hacia la consecucion de objetivos 0 metas gratificantes. (Utria, 2007, p. 59).

Chacdn en el 2013 retoma a Barraga y Morris en 1986 los cuales exponen que la
motivacion es un factor bastante trascendental en las alteraciones de vision (p. 58). Ademas,
cabe resaltar que se debe focalizar la “atencidn especial a los aspectos motivacionales previos
al tratamiento, a la prevencion de la recaida y al mantenimiento a largo plazo” (Oblitas, 2010,

p. 153)

Nivel 11. Procesos derivados.

En el segundo nivel se trata de la interaccion de los procesos primarios desarrollados en el
primer nivel. Dentro de este apartado se encontraran los procesos afectivos y los

emocionales.

Procesos emocionales.

Este proceso se describe como la integracion de los “procesos basicos para dar como
resultado los procesos emocionales” (Castro y Greiff, 1998, p. 37). Desde la retinosis
pigmentaria los procesos emocionales se ven afectados, pues en estos pacientes se han visto

presentes los trastornos de ansiedad y depresion.

Desde este modelo se toma la ansiedad y la depresion como un proceso emocional, pero se
describe como un producto mas complejo y particular de la interaccion de los procesos
basicos, pues se argumenta que la relacién generada entre los procesos es mucho mas fuerte,

cabe resaltar que esto ocurre de forma aleatoria; lo que quiere decir que no todos los



pacientes con retinosis pigmentaria presentaran la misma intensidad de sintomas
psicologicos.

La depresion se puede definir como “un trastorno mental frecuente, que se caracteriza por
la presencia de tristeza, pérdida de interés o placer, sentimientos de culpa o falta de
autoestima, trastornos del suefio o del apetito, sensacién de cansancio y falta de
concentracion” (Organizacion mundial de la salud, 2017).

En una investigacion hecha por Dagnelie & Kiser en el 2008 afirmaron que en pacientes
con retinosis pigmentaria se pueden encontrar “alto riesgo de estrés. Los estados psicologicos
negativos, como la ansiedad y la depresion, asi como el aumento de la somnolencia diurna y
los trastornos del suefio” (p. 167) extendiendo mas esta idea estan Mapolén, Quifiones,
Rodriguez & Vilato en 1999 se pudo ver reflejado que los pacientes mayores de 4 afios
cuando inician con el proceso de la perdida visual presentan cambios psicoldgicos los cuales
pueden terminar en depresion. Por otro lado, se descubrio que “a mas edad, puntuaciones mas
altas en depresion” (Chacon & Lopez, 2016, p. 823)

Seguidamente, la ansiedad se entiende como un ‘“aumento de la tension del organismo,
ocasionado por la actividad psiquica y/o bioldgica frente a la presencia de un peligro (real,
imaginario o anticipado) o de una expectativa de diversa indole” (Sarudiansky, 2013, p. 23)

Los indices de ansiedad presentes en esta enfermedad son un 94% segln una investigacion
realizada por Mapolon, Quinones, Rodriguez & Vilato en 1999. Ademas, se encontrd que “la
ansiedad es mayor en personas con RP y sus familiares, como estado y como rasgo, lo que
puede deberse a un sentimiento de amenaza o anticipacion del dafio, por otro lado
comprensible debido al caracter degenerativo de la RP” (Chacén, 2010, p. 474). En este
proceso se concluye que la ansiedad y la depresion son trastornos que si Sse encuentran

presentes en pacientes con retinosis pigmentaria.



Procesos afectivos.

Los procesos afectivos son complementarios a los anteriores, puesto que “son el resultado
de la interaccion de procesos biologicos, de aprendizaje, motivacionales y emocionales”
(Castro y Greiff, 1998, p. 37). Desde la retinosis pigmentaria se puede describir como
aquellas respuestas y contenido psicologico por parte del paciente producto de su
enfermedad.

Iniciando, se referencia que los pacientes con retinosis pigmentaria deben pasar por unas
etapas de duelo debido al impacto psicoldgico que genera esta enfermedad

Las personas que se enteran de que padecen una enfermedad crdnica experimentan
reacciones emocionales similares a las de aquellas que se enfrentan inicialmente a una
situacion de pérdida. Este conjunto de reacciones emocionales, que se denominan
duelo, constan de las siguientes etapas: a) negacion, b) enojo, c) desesperacion y/o

negociacion, d) depresion y e) reconciliacion o aceptacion de la realidad. (Oblitas,
2010, p. 252)

En este orden de ideas se argumenta que “resulta obvia la importancia de desarrollar y
aplicar intervenciones psicoldgicas eficaces para los pacientes con enfermedades cronicas”
(Foley, Bedell, LaRocca & Scheinberg, 1987, citado por Oblitas en 2010, p. 253). Cabe
resaltar que la retinosis pigmentaria es considerada una enfermedad crénica; un aspecto muy
importante en esta enfermedad es el acompafiamiento psicoldgico, asi lo demuestran algunos
autores, pues describen que ‘el diagndstico temprano permite que el paciente se prepare
psicoldgicamente para la eventual pérdida de vision” (Keane & Miller, 1992, p.1116).
También contemplan que ‘“No hay cura para la RP, y el enfoque terapéutico se basa en
ralentizar el proceso... y la ayuda a los pacientes a hacer frente al impacto social y
psicoldgico de la ceguera” (Benito, 2017, p.6)

Por otro lado (Garcia, Gil & Bambo) describen que “también es importante considerar la
repercusion psicologica de estos sintomas sobre el paciente, porque la rehabilitacion es mas
exitosa cuando el individuo ha aceptado la situacion y conserva unas expectativas

razonables” (p. 20).



Aparte de estos aspectos se deben sumar alteraciones como la afectacién en su
autovaloracion... El sentirse enfermo, rechazar la enfermedad y el tratamiento, la repercusion
en su desarrollo social que le traen los sintomas que padece, hacen que en este adolescente se
profundicen los comportamientos criticos de la etapa. La impulsividad, la tendencia a la
fantasia y la inseguridad son rasgos de su personalidad que no acepta. (Fernandez &

Quifiones, 2008, p. 81)

Nivel I111. Covariaciones relacionadas funcionalmente.

Este siguiente nivel se basa en las covariaciones conductuales que se producen a la par de
la situacion o enfermedad que se desencadene. Covariacion se entiende como a la “co-
ocurrencia o correlacion de disfunciones especificas” (Castro y Greiff, 1998, p. 37). Al
mismo tiempo, este nivel expone la comorbilidad; lo que se entiende como “la co-ocurrencia
de entidades diagnosticas” (Castro y Greiff, 1998, p. 38)

En la retinosis pigmentaria se presenta comorbilidad con la hipoacusia, este término
refiere a la “disminucion o abolicion (grado maximo= sordera) de la audicion, cuyo origen
estd entre el CAE y la entrada del nervio auditivo al trocoencéfalo (ntcleos y cocleares)”
(Donoso, Nogales & Verdugo, 2005, p. 138). Cabeza et al (2008) elaboraron una
investigacion donde se pudo identificar que se relacionan con frecuencia la retinosis
pigmentaria con sordera o hipoacusia (p. 12).

Seguidamente, la covariancia que se presenta junto a la retinosis pigmentaria segun
Hitchman et al en el 2003 aseguraron que pacientes con retinosis pigmentaria pueden
presentar afectaciones en la lecto-escritura (parr. 19). Ademas, (Benitez. S., Franco. E., Pérez.
I. & Villareal. L., 2011) en su investigacion se logré concretar, que se manifiesta un

Deterioro cognitivo progresivo de afio de evolucion afectando mudltiples dominios,
trastorno de la marcha (tipo piramidal). Empeoramiento progresivo cognitivo,
conductual y motor. Incapacidad deambulacion... Situacion de mutismo acinético...

Alteraciones en funciones ejecutivas, visuoespaciales, memoria, fallos agndsicos en
denominacién. (p. 16)



Para finalizar este nivel se debe nombrar al sindrome cerebeloso, ya que Fernandez y
Vasquez en el 2012 exponen que “los pacientes usualmente exhiben un sindrome cerebelos
lentamente progresivo con varias combinaciones de trastornos oculomotores, disartria,
dismetria, tremor cinético y/o marcha ataxica. También pueden presentar retinopatia

pigmentaria” (p. 11), lo que quiere decir que existe una correlacion entre estas enfermedades.

Nivel IV. Problemas especificos (“Sintomas?”).

Este ultimo nivel explica las “manifestaciones especificas que con frecuencia constituyen
los motivos de consulta o “sintomas” del paciente en la practica clinica” (Castro y Greiff,
1998, p. 38). Este permite comprender los sintomas de la enfermedad desde la perspectiva

del paciente y como estos son procesados en su dia a dia.

Dimensién ambiental de la organizacion conductual.

En esta ultima dimension se tiene en cuenta “los recursos ambientales y del contexto
dentro del cual se mueve el paciente en la actualidad desde una perspectiva molar amplia, no
solamente teniendo en cuenta el ambiente inmediato” (Castro y Greiff, 1998, p. 39), en este
apartado se busca profundizar en las areas familiar, econémica, social y cultural.

Dentro de esta dimension se encuentran seis ambientes, el ocio, el cultural, el laboral,

familiar, el ambiental macrosocial y ambiental fisico.

Contexto ambiental fisico.

Este contexto se centra en la relacion entre “las caracteristicas del ambiente fisico, tanto
natural como construido (arquitectonico), sobre el comportamiento humano” (Castro y Greiff,
1998, p. 39). Asi mismo, cuenta con una division la del ambiente fisico inmediato y la del
ambiente fisico extendido.

El ambiente fisico inmediato hace referencia a “las propiedades fisicas del ambiente en

términos de distribucién de los espacios, asi como de ambiente fijo y semifijo” (Castro y



Greiff, 1998, p. 39). Este medio se tiene en cuenta ya que proporciona informacion frente al
paciente. Complementando se encuentra el ambiente fisico extendido, que se entiende como
“las caracteristicas en las cuales una persona se desplaza especialmente en su vida cotidiana.

Los ambientes urbanos, suburbanos y rurales” (Castro y Greiff, 1998, p. 40.)

Contexto de ambiente macrosocial.

El ambiente macrosocial es el que delimita “las fronteras dentro de las cuales e generan los
recursos ambientales de los individuos” (Castro y Greiff, 1998, p. 40). En este contexto el ser
humano toma gran informacién para su parte individual. Al igual que el contexto anterior,
este se subdivide en dos; la organizacion politica y socioeconomica y los recursos
econdmicos y de tiempo.

La organizacion politica y socioecondmica, Castro y Greiff ven la parte politica como una
oportunidad para recolectar informacion de condiciones fisicas, oportunidades de empleo
hasta determinantes para la violencia e inseguridad. Complementandose con esto, se
encuentra el factor socioecondémico que permite acceder a la parte social, de salud, educativo
y hasta del bienestar en su generalidad (p. 40).

Luego encontramos los recursos econdémicos y de tiempo los cuales complementan a los
anteriormente descritos, Castro y Greiff ven estos recursos como los cuales determinan las
opciones para solucionar el problema, o en este caso, el tratamiento para una enfermedad (p.

40).

Contexto ambiental familiar.

En este contexto podemos captar informacion de su nucleo familiar y de la dinAmica que
este maneje, ademas, los minuciosos detalles encontrados en este medio son trascendentales

en el desenvolvimiento del paciente.



Castro y Greiff dividieron este apartado en las caracteristicas demograficas y personales
de las personas significativas las cuales obedecen a una descripcion detallada de cada
miembro de la familia del paciente. Por otro lado, estan las caracteristicas estructurales e
interactivas, son aquellas que especifican la relacion funcidn que cumple cada persona dentro
de la familia (p. 41).

Desde la retinosis pigmentaria cabe resaltar que esta enfermedad no solo afecta al
paciente, pues su familia también manifiesta sintomas negativos producto del impacto de la
misma. Esto se comprueba gracias a que Chacon et al en 2010 en su investigacion,
concluyeron que “la ansiedad es mayor en personas con RP y sus familiares, como estado y
como rasgo, lo que puede deberse a un sentimiento de amenaza o anticipacion del dafio, por

otro lado comprensible debido al caracter degenerativo de la RP” (p. 473).

Contexto ambiental laboral.

El apartado laboral en este modelo tiene como fin “describir las caracteristicas del medio
laboral, tanto en términos de sus propiedades y recursos fisicos, relaciones sociales, etc.,
como en el grado de correspondencia entre las propiedades individuales y las exigencias
ambientales que se requieren para un adecuado funcionamiento laboral” (Castro y Greiff,
1998, p. 41).

La informacion recolectada aqui ayudara a establecer el desenvolvimiento del sujeto en el
area de trabajo, ademas, detectara las necesidades a nivel de infraestructura para un o6ptimo

desempefio.

Contexto ambiental cultural.

En esta parte del modelo Castro y Greiff pretenden identificar paradigmas establecidos

en el sujeto debido a los estereotipos sociales, ademas la interaccion y el control que tiene



frente a su medio social (p. 41). Adicionalmente estos autores plasmaron ciertos items que se
deben de tener en cuenta al momento de la recoleccidn de informacidon en este contexto.
Las caracteristicas del medio cultural en general, asi como la de la subcultura especificas.
Las condiciones étnicas.
Los grupos de referencia formal e informal.

Las redes de apoyo. (p. 42)

Contexto de ocio.

Este modelo termina en el contexto del ocio que se entiende como “intereses y aficiones
no relacionados con las actividades instrumentales o laborales, proporciona una informacion
de gran importancia, especialmente para el analisis del sistema motivacional” (Castro y
Greiff, 1998, p. 42).

Para finalizar, cabe resaltar que el modelo multidimensional de formulacion clinica posee
grandes herramientas para recolectar informacion completa y ademéas profunda frente a

cualquier situacién o eventualidad.



Marco contextual

En la actualidad la muestra de esta investigacion vive en Culcuta, Norte de Santander, en el
barrio Aniversario uno; donde vive en una casa de estrato dos. Alli vive con su abuela, su
madre, hermano menor, tio, tio politico y algunos familiares que vienen a quedarse por
temporadas.

Asiste a un colegio del barrio, donde se desarrolla académicamente bien, pues tiene buenas
notas, alterna su colegio con espacios de ocio como con montar patines o bicicleta; hasta

asistir a los cursos que ofrece la policia a los nifios.

Marco legal

El Ministerio de Salud y Proteccion Social de Colombia tiene como funcién formular,
dirigir, adoptar y ejecutar la politica en materia de salud, salud publica y promocion de salud,
lo que quiere decir que esta relacionado con las leyes que se manifiesten aspectos de salud.

Una de estas leyes es la 1616 del 21 de enero del 2013; que expresa el “derecho a la Salud
Mental a la poblacion colombiana, priorizando a los nifios, las nifias y adolescentes, mediante
la promocién de la salud y la prevenciéon del trastorno mental, la Atencion Integral e
Integrada en Salud Mental en el ambito del Sistema General de Seguridad Social en Salud”
(Ley N° 48.680 del 2013).

La constitucién politica de Colombia de igual forma expresa sus implicaciones sobre la
salud, pero en el articulo 47 la relaciona con los sujetos discapacitados, pues plantea que “el
estado adelantard una politica de prevision, rehabilitacion e integracion social para los
disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a quienes se prestard la atencion especializada

que requieran” (Constitucion politica de Colombia, p. 22, 1991).



Segun el Ministerio de Salud y Proteccion social (2015) en Colombia hay 6.3% de
personas con discapacidad, lo que refiere que se deben establecer ciertos parametros para su
bienestar.

Debido a estas estadisticas se cred el sistema nacional de discapacidad que tiene como
funcion impulsar las politicas publicas relacionadas con la discapacidad, este sistema se logré
establecer gracias a la Ley N° 46.685 de 2007. Dos afios mas adelante el congreso de la
republica crea la ley N° 43.371 la cual describe la inclusion social de todas las personas con
discapacidad mental, lo cual ayuda a complementarse con la ley anteriormente descrita.

En el afio de 2009 el ministerio de educacion nacional genero un decreté denominado 366
en el cual se describe el apoyo a los estudiantes con necesidades especiales por parte del
servicio pedagogico. Alli se describen las especificaciones, las necesidades que presenta el
individuo dependiendo de la discapacidad que presente.

Mas adelante se establece los pardmetros y criterios que se centran en los servicios que se
necesita la educacion de necesidades especiales, entre ellos se resaltan los plasmados en el
“Articulo 4°. Docentes y otros profesionales de apoyo. Los departamentos y entidades
territoriales certificadas al asignar educadores, profesionales en educacién especial,
psicologia...” (Resolucion 2565, 2003, p.30).

Luego, para especificar mas esta resolucion se cred la ley 1618 que tiene como objetivo
“garantizar y asegurar el ejercicio efectivo de los derechos de las personas con discapacidad,
mediante la adopcidn de medidas de inclusion, de acciones afirmativas, de ajustes razonables
y de la eliminacién de toda forma de discriminacion por razén de discapacidad” (Ley N°
48.717).

Finalmente, el decreto 1421 del 2017 el cual tiene como fin reglamentar la atencidn

educativa para la poblacién con discapacidad.



Capitulo 111
Marco metodoldgico
El enfoque de esta investigacion es el cualitativo, el cual se basa en la “recoleccion y
analisis de los datos para afinar las preguntas de investigacion o revelar nuevas interrogantes
en el proceso de interpretacion” (Baptista., Fernandez. & Hernandez., 2014, p. 7). Dentro de
este enfoque se encuentra un disefio de investigacion denominado estudio de caso, el cual se
define como
Una técnica o instrumento ampliamente utilizado en las ciencias humanas tiene una
doble utilidad: para el aprendizaje de la toma de decisiones y como una modalidad de
investigacién. En este sentido, el estudio de caso se refiere al paradigma N=1 que toma
al individuo unidad como universo de investigacion o, lo que es igual, lo que
denominamos estudio de caso Unico. Este estudio puede realizarse, en ocasiones,

atendiendo en profundidad al sujeto considerado en un momento concreto o de un
modo longitudinal. (Diaz, Mendoza & Porras, 2011, p.1)

Poblacion

El participante nacido en el centro materno infantil La Carolina ubicado en el estado de
Barinas en el pais de Venezuela. Es producto de un embarazo deseado y es la gesta nimero
tres de cuatro hijos. Durante el embarazo se present una amenaza de aborto; la cual luego de
un corto tiempo se logré estabilizar y evoluciono con normalidad, gracias a que se
consumieron los multivitamicos requeridos y se contd con una alimentacién adecuada.

Nacido a las 38 semanas de gestacién por parto natural el cual tuvo un lapso de tiempo de
1 hora. Obtuvo 8 puntos en la escala Apgar, lo que lo ubica en un intervalo de normalidad, al
nacer tuvo un peso de 2.500 kilogramos y midié 48 centimetros. Se aliment6 con leche
materna hasta 18 meses, gateo a los 6 meses, camino a los 12 meses y controlo esfinteres
vesicales diurnos y nocturnos a los 2 afios al igual que los esfinteres anales.

En cuanto al desarrollo del lenguaje se inicio con el balbuceo a los 6 meses, luego a los 11
meses dijo tres palabras, a los 15 meses unio dos palabras y finalmente a los 2 afios inicio

construyendo frases.



Actualmente tiene 11 afios, 11 meses y 9 dias. Presenta hipoacusia leve bilateral y se ubica
en 15 dBs, tiene como diagnostico retinosis pigmentaria, presenta retraso en crecimiento y
desarrollo. La retinosis pigmentaria es de caracter congénito, pero se generd una activacion a

los 8 meses de edad, debido a una convulsion generalizada a causa de una fiebre alta.

Muestra

En esta investigacion se eligié una muestra de manera no probabilista, lo que se entiende
como “la eleccion de los elementos no depende de la probabilidad, sino de causas
relacionadas con las caracteristicas de la investigacion o los propdsitos del investigador”
(Sampieri. R., 2014, p. 176). Esto se realiz6 debido a que la temética expuesta cuenta con

pocas manifestaciones.

Técnica e instrumento

El instrumento a utilizar en esta investigacion es una entrevista semiestructurada es
aquella que “presentan un grado mayor de flexibilidad que las estructuradas, debido a que
parten de preguntas planeadas, que pueden ajustarse a los entrevistados” (Diaz., Martinez.,
Torruco., Valera., 2013, p. 163). Las entrevistas fueron realizadas por las investigadoras, las
cuales fueron revisadas y aprobadas por tres expertos.

Las entrevistas se le realizaran a tres personas, las cuales seran diferentes dependiendo del
area compartida con la muestra, la madre del adolescente que nos respondera algunas areas e
igualmente el paciente con retinosis pigmentaria y complementando esta informacion la

abuela del adolescente.



Recursos a utilizar

Recursos materiales
Copias
Lapiceros

Computador

Recursos financieros
Tabla 2

Recursos financieros

Requerimiento Precio
Material impreso 2000
Internet 35000
Tiquetes de avidn 150000
Viaticos 150000
Oftalmdlogo 75000

Total 412000




Capitulo IV
Resultados y discusion

Luego de la revision teorica de diferentes adaptaciones metodologicas y de la aplicacion
de las entrevistas semi estructuradas, se recolecto la informacion requerida, se comparé entre
si y se organiz6 mediante el modelo multidimensional de la formulacion clinica de Castro y
Greiff creado en 1998.

Cabe resaltar que este modelo se divide en tres categorias las cuales a su vez cuentan con
unas sub categorias, que se deben mencionar con el fin de que esta metodologia se relacione

con el modelo y los factores de la enfermedad.

Dimension temporal de la organizacion conductual

En esta dimension Castro y Greiff hace referencia al aprendizaje a lo largo de la historia
del individuo, basandose en los factores del desarrollo, la predisposicion y los

desencadenantes.

Factores de desarrollo

En este punto se encuentra todo el recorrido del proceso de evolucion del paciente. En ese
orden de ideas se pudo determinar que la madre del adolescente durante el embarazo presentd
una amenaza de aborto entre los tres y cuatro meses de gestacién, esto se logré estabilizar
gracias a consumo de vitaminas y de alimentacion adecuada, seguidamente el nacimiento se
dio a las 38 semanas de gestacion, obtuvo 8 puntos en la escala de Apgar, lo que lo ubica en
un intervalo de normalidad, al nacer peso 2,5 gramos y midi6 48 centimetros. Se alimento de
leche materna hasta los 18 meses, gateo a los 6 meses, camino a los 12 meses sin
complicaciones, sostuvo la cabeza en el tiempo adecuado y control6 esfinteres vesical y anal

diurnos y nocturnos a la edad de 2 afios.



Durante su nifiez tuvo la necesidad de generar un proceso de adaptacion debido a la
enfermedad que se desencadeno a su corta edad; puesto que fueron las consecuencias de las

complicaciones en su desarrollo del ciclo vital.

Factores de predisposicion

En este apartado se describe la etiologia de la enfermedad, en este caso cabe resaltar que la
retinosis pigmentaria es de caracter genético. En el caso de la muestra de la investigacion se
hizo revision frente a varios documentos medicos, examenes realizados al mismo y sustento
tedrico, se pudo determinar que es de caracter esporadico; puesto que este no presenta
antecedentes de familiares con esta misma enfermedad.

Aunque, el adolescente cuenta con un familiar que presenta miopia la cual se entiende
“déficit visual para la vision lejana... Que se condensa en la parte entornando el 0jo”
(Bonafonte, 2006, p. 16), pero esta enfermedad no se relaciona con el hecho de portar la

retinosis pigmentaria.

Factores desencadenantes

Complementando los dos factores anteriormente expuestos, esta el factor desencadenante
el cual hace referencia aquellos que anteceden inmediatamente a la aparicion del problema'y,
aunque estan funcionalmente relacionados con éste, no constituyen en si mismos un factor
causal determinante” (Castro y Greiff, 1998, p. 29).

En este caso, el paciente presentd a los ochos meses de edad fiebre alta, la cual se vio
acompafiada de una crisis febril que se define como “una convulsion asociada a una
enfermedad febril” (Asociacion espafiola de pediatria, 2008, p. 8).

Al momento que el personal médico evaluo todos los factores del paciente debido a su

perdida periférica de vision pudieron asociar que la retinosis pigmentaria que presenta el



individuo se detono a una edad no acorde a la estimada en la teoria, ocasionada por mdltiples

convulsiones febriles.

Dimension jerarquica de la organizacion conductual

Esta dimension cuenta con tres niveles, ya que “Seglin este modelo, el comportamiento
esta estructurado de acuerdo con la accion de diversos procesos interdependientes que estan
organizados jerarquicamente en distintos niveles” (Castro y Greiff, 1998, p. 30).

Cada uno de estos niveles cuenta con unos procesos que se relacionan entre si y dan

resultados al comportamiento del individuo.

Nivel 1. procesos mentales o de primer orden.

Este nivel es el mas amplio y general, dentro de el se encuentran el proceso biolégico, de

aprendizaje y finalmente el proceso de motivacion y mantenimiento conductual.

Proceso hioldgico

Este modelo define el proceso bioldgico como “una serie de estado, por ejemplo,
restricciones bioldgicas, que determinan los limites del comportamiento de un individuo”
(Castro y Greiff, 1998, p. 32). En ese orden de ideas aqui se debe establecer todo el contenido

tedrico sobre la enfermedad, lo cual se expuso anteriormente en el marco tedrico.

Proceso de aprendizaje

Luego se encuentra el proceso de aprendizaje, en el cual establecen el “conjunto de
relaciones y principios que determinan la adquisicion de nuevos repertorios y el cambio de
comportamiento” (Castro y Greiff, 1998, p. 33).

En este caso, el paciente inicio su etapa escolar a los tres afios de edad en el estado de

Barinas en Venezuela donde solo curso un afio, debido a que sé movilizo a Cdcuta ciudad de



Colombia a establecerse con su abuela. Siguid su etapa escolar en un colegio cerca de su
residencia el cual es publico y abarca solo prescolar y la primaria.

Durante el proceso no ha presentado dificultades relacionadas con su enfermedad, pero si
utiliza herramientas como la lupa para aumentar el tamafio de las letras o nimero y
fotocopias donde se aumenta la letra de las guias escolares que utiliza; sumado a esto el
paciente manifiesta que en ningun momento ha sentido desinterés o ha contemplado la idea
de desertar en el estudio.

Referente a la carga académica, el adolescente manifiesta que se le facilitan todas las
materias, pero prefiere todo lo relacionado con las humanidades y el arte, que poco le gusta la
matematica y la contabilidad, aunque presenta buenas calificaciones y que cuenta con sus
comparieros como apoyo; pues en algunas ocasiones le dictan lo que se encuentra en el
tablero de clase si él no lo ve muy bien. Conforme a sus tareas o trabajos su ndcleo familiar
“lo apoya cuando lo necesita enfatiza é1”, pues este manifiesta que le gusta ser independiente

y desarrollar solo sus tareas.

Proceso de motivacion y mantenimiento conductual

Este proceso es el producto de la relacion entre “el comportamiento y sus consecuencias,
que junto con las alternativas conductuales disponibles, le permite al individuo, por una parte,
predecir” (Castro y Greiff, 1998, p. 35).

En ese orden de ideas cabe resaltar la gran motivacion intrinseca que tiene el paciente
frente a su condicion, pues €l manifiesta querer seguir los estudios obteniendo buenas
calificaciones, ademas aspira a iniciar la universidad cuando termine la secundaria, desea
incursionar en musica como carrera profesional.

Ademas, de forma holistica cree que su condicion no lo limitara a realizar cada accién u

ocupacién que en un futuro quiera desempefiar. Asi mismo su familia constantemente lo



anima a seguir desarrollando sus labores de la mejor manera, pues ellos manifiestan que él

debe ser independiente para que se esfuerce y se desenvuelva mejor.

Nivel 11. Procesos derivados

Este nivel es el resultado de la interaccion de los procesos anteriormente descritos en el

primer nivel. En este apartado se encuentran los procesos emocionales y afectivos.

Procesos emocionales

En este proceso se genera la integracion de los “procesos basicos para dar como resultado
los procesos emocionales” (Castro y Greiff, 1998, p. 37). En este caso, en repetidas ocasiones
los participantes a los cuales se les aplico el instrumento de recoleccion de informacion
aseguraron que el adolescente presenta sintomatologia ansiosa, pues manifiestan que “es una
persona muy acelerada, preocupada y ademas cuando estd enojado se desestabiliza con
facilidad”, de acuerdo a Mapolon, Quifiones, Rodriguez & Vilato en 1999 la ansiedad si se
ve contemplada en pacientes con retinosis pigmentaria.

Cabe resaltar, que el adolescente en la mayoria de las ocasiones expresa sus emociones y

las exterioriza de forma adecuada y expresa sus pensamientos de forma clara y precisa.

Procesos afectivos

Los procesos afectivos son complementarios de los emocionales, pues para dar como
resultado los procesos emocionales” (Castro y Greiff, 1998, p. 37). En las etapas de duelo
descritas por Oblitas en el 2010 el adolescente se encuentra en el proceso de reconciliacion o
aceptacion de la realidad, pues el habla de manera positiva sobre su enfermedad y no
manifiesta emociones o pensamientos negativos sobre su realidad.

El adolescente presenta una firme conviccion religiosa en términos de la “curacion” de la
enfermedad, segin lo manifestado por Fernandez & Quifiones (2008) la tendencia a la

fantasia es evidente en las personas con la condicion. El parte médico ha sido claro en el



progreso de la enfermedad y el manejo de la misma, aun asi el paciente y su familia esperan
un milagro en el cual alguno de los elementos religiosos los cuales profesan pueden traer una

cura.

Nivel I111. Covariaciones relacionadas funcionalmente

En el siguiente nivel se describen las covariaciones y la comorbilidad que presenta en este
caso la retinosis pigmentaria. Donoso, Nogales & Verdugo en el 2005 exponen comorbilidad
con la hipoacusia la cual se cumple en el adolescente que se tomd de muestra en esta

investigacion, la cual fue corroborada con un estudio realizado por un oftalmologo.

Nivel IV. Problemas especificos (“Sintomas”)

En este nivel, se describen “manifestaciones especificas que con frecuencia constituyen
los motivos de consulta o “sintomas” del paciente en la practica clinica” (Castro y Greiff,
1998, p. 38). Maés especificamente, son los sintomas que percibe el paciente y a su vez, como
estos se procesan en su dia a dia.

En este caso, el paciente desde la parte biologica manifiesta sentir que sus ojos se agitan,
siente ardor en algunas ocasiones y cuando hace mucho calor causa irritabilidad en sus ojos.
Desde el apartado de psicologia el paciente expresa sentirse bien ante su enfermedad y

demuestra sus emociones con claridad.

Dimension ambiental de la organizacion conductual

En esta Gltima dimension se describen “los recursos ambientales y del contexto dentro del
cual se mueve el paciente en la actualidad desde una perspectiva molar amplia, no solamente
teniendo en cuenta el ambiente inmediato” (Castro y Greiff, 1998, p. 39), en este apartado se
busca profundizar en las areas familiar, econémica, social y cultural.

Desde el area familiar se pudo identificar que se encuentra en una familia monoparental

dirigida por la madre, que tiene tres hermanos mas, dos mayores y uno menor. La relacion



con su madre es cercana pero conflictiva y con su padre es distante; actualmente esta a
cuidado de su madre, pero desde el primer afio de edad hasta los doce afios estuvo al cuidado
de su abuela materna, la cual manifiesta el adolescente es su familiar favorito, pues siente
mas confianza con ella.

Desde el factor econdémico los familiares afirman tener las capacidades monetarias para el
desarrollo optimo del adolescente. En el area cultural cabe aclarar que el individuo no
pertenece a una comunidad étnica y que por el momento no se encuentra vinculado a ningun
grupo social.

Desde el apartado de ocio actualmente el paciente disfruta del juego con sus primos los
cuales viven cerca de su vivienda en Bogot4, aunque manifiesta que en Cucuta disfrutaba
mas. Finalmente se puede observar en la descripcion del modelo multidimensional de Castro
y Greiff, como se ha venido desarrollando desde todos los ambitos el adolescente con
retinosis pigmentaria, a partir de la descripcién se ha evidenciado la importancia del abordaje

psicoldgico en las condiciones del individuo y la familia.



Conclusiones

Esta investigacion tuvo como objetivo general analizar las dimensiones del desarrollo de
un adolescente con retinosis pigmentaria, de esta forma se pudo analizar cada una de las tres
dimensiones postuladas por el modelo multidimensional de la formulacion clinica,
especificando cada una de las categorias que permitieron el sustento tedrico de la informacion
obtenida.

Se inici6 con la primera dimensién, la temporal de la organizacién conductual, dentro de
la cual hay tres factores, el primero: desarrollo, en el cual se encontrdé que el proceso de
embarazo tuvo una amenaza de aborto entre los tres y cuatro meses, el parto fue natural y el
proceso de marcha, gateo y sostén cefalico se desarroll6 dentro de parametros normales.

Luego de esto encontramos los factores de predisposicion, donde se logré identificar que
la etiologia del paciente es de caracter esporadico, pues en su arbol geneal6gico no cuenta
con algun familiar con esta misma patologia. Para completar esta dimension estan los factores
desencadenantes, que en este caso seria la fiebre alta que llego a convertirse en crisis febril
que detono y adelanto la sintomatologia de la retinosis pigmentaria.

Posteriormente esta la dimension jerarquica de la organizacién conductual que cuenta con
diferentes niveles. Iniciando estan los procesos mentales o de primer orden, dentro del cual
esta el proceso bioldgico que esclarece y determina la teoria e informacion sobre la retinosis
pigmentaria.

Seguidamente esta el proceso de aprendizaje, donde se pudo visualizar que el paciente ha
desarrollado un proceso educativo acorde, lo que quiere decir que su enfermedad no hay sido
obstaculo, no obstante este manifiesta que utiliza dos herramientas; la lupa y las guias
escolares con la letra aumentada, cabe resaltar que el adolescente se interesa mucho por el
estudio y no contempla la posibilidad de desertar de él. Asi mismo estd el proceso de

motivacion y mantenimiento conductual, en el cual se pudo concluir que el individuo esta



motivado intrinsecamente frente a su futuro, ademés se resalta el continuo deseo de
superacion y de querer obtener la autorrealizacion.

Por otro lado, tenemos el nivel dos de los procesos derivados, donde se encuentran los
procesos emocionales y afectivos. En el primero se encontrd que el paciente manifiesta
sintomatologia ansiosa, que ademas, expresa y exterioriza sus emociones de manera acorde y
clara. Por otro lado, en los procesos afectivos cabe destacar que el paciente se encuentra en la
etapa de aceptacion frente al duelo de su enfermedad, asi mismo tiene una plena conviccion
religiosa de algin dia “recuperarse de su enfermedad”.

Continuando con el nivel de covariacion relacionadas funcionalmente, se pudo identificar
que el paciente posee comorbilidad con hipoacusia. Terminando con esta dimensién en el
nivel cuatro denominado problemas especificos o sintomas, el paciente refirié que sus ojos
“tiemblan” en algunas ocasiones, arden y se irritan constantemente, desde el apartado
psicoldgico él expresa sentirse bien frente a su enfermedad; pues no percibe sentimientos o
emociones negativas respecto a su condicion.

Como ultima dimensién tenemos la ambiental de la organizacion conductual donde se
determind que su familia es monoparental, presenta una relacion cercana pero conflictiva con
la madre y distante con el padre. El adolescente manifiesta que el familiar con el que mas
comodo se siente es su abuela materna; ya que con ella estuvo gran parte de su crianza.
Frente al factor econdmico se logré concluir que la familia le podra brindar actualmente un
apoyo monetario, acceso a los servicios sanitarios y educacion, para finalizar el contexto de
ocio se desarrolla con normalidad, pues recurrentemente juega con sus primos y algunos

VECINos cercanos.



Recomendaciones

Al terminar el estudio de caso se considera importante que se siga profundizando en los
proyectos de investigacion referente al abordaje psicoldgico de la retinosis pigmentaria, con
el fin de fortalecer la necesidad del acompafiamiento y seguimiento del profesional de
psicologia en el desarrollo y tratamiento de esta enfermedad, no solamente para el portador
de la enfermedad, sino también frente al proceso que debe iniciar la familiar, siendo afectados
por la condicion como se pudo evidenciar en el estudio.

Es fundamental establecer este campo de accién para profesionales en psicologia,
generando la necesidad del quehacer en el &mbito hospitalario, asi mismo teniendo en cuenta
que es una condicion que ha sido poco estudiada, es pertinente conocer la enfermedad en el
contexto local y nacional.

De acuerdo a los resultados, se sugiere investigar la correlacién entre la ansiedad y la
retinosis pigmentaria, ya que se pudo evidenciar en el adolescente sintomatologia ansiosa,

como lo han demostrado estudios internacionales.
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Anexos
Anexo 1

Unsversdad oe Pamplona
2 nna - Horte de Santander - Colomba
Tess (7) SEUA303 - 5885304 . HERLICE - Fax SGH2YE0 - www unspampinna e £o

10 de mayo del 2019
Universidad de Pamplona
Facultad de salud
Programa de psicologia
Trabajo de grado

Yo , identificado con C.C.

Certifico que he sido informado(a) con claridad y veracidad debida respecto al ejercicio
académico que las estudiantes de psicologia de la universidad de pamplona me han Invitado
a participar; que actio consecuente, libre y voluntariamente como colaborador, y ademdés
acedo a que mi conversacion sea grabada mediante un dispositivo mavil; contribuyendo a
este procedimiento de forma activa. La informacion obtenida a partir de sus respuestas en
la prueba tendra un caracter eminentemente confidencial, de tal manera gue su nombre no
se hard publico por ningln motivo,

Firma

Cedula de ciudadania

Formando lideres para la consfruccion de un
nuevo pais en paz



Anexo 2

Unrversdad o Pamplona
Patmpiona - Horfe de Santande - Colombig
Tess (7) SEUR303 - 5885304 . HERLICE - Fax SGH2TE0 - wwe unpampiona e 2o

10 de mayo del 2019
Universidad de Pamplona
Facultad de salud
Programa de psicologia
Trabajo de grado

Yo , identificado con C.C.
Madre del adolescente , Identificado con T.1,

Certifico que he sido informado{a) con claridad y veracidad debida
respecto al ejercicio académico que las estudiantes de psicologia de la universidad de
pamplona desarrollaran con mi hijo; que actuo consecuente, libre y voluntariamente a que
mi hijo colabore, y ademas acedo a que su conversacion sea grabada mediante un
dispositivo movil; contribuyendo a este procedimiento de forma activa. La informacion
obtenida a partir de sus respuestas en la prueba tendré un cardcter eminentemente
confidencial, de tal manera que su nombre no se hara pablico por ninglin motivo.
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Cedula de ciudadania

e ]
H

. e \ E E Formando lideres para la consfruccion de un -
A § |- o Nuevo pais en paz



Anexo 3

Preguntas

Teoria

¢El embarazo fue deseado?

¢Durante el embarazo se presentd alguna
complicacién?

¢En el nacimiento se produjo alguna
complejidad?

¢A qué edad el bebé sostuvo su cabeza?

¢A qué edad gateo?

¢A qué edad camino?

¢ Tuvo dificultades en el proceso de la
marcha?

¢ Presento alguna complicacion grave en la
nifiez?

¢ Tiene conocimiento de la profesion de la
enfermedad?

¢ Presenta dificultades al relacionarse con
personas mayores 0 menores a él?

¢COomo es la comunica con sus padres o
cuidadores?

¢ Tiene dificultad para entablar
conversacion con personas desconocidas?

¢A qué edad inicio el proceso escolar?

¢Ha presentado alguna dificultad en el
estudio?

¢ Utiliza herramientas o ayudas para que su
aprendizaje sea optimo?

¢Ha desarrollado alguna capacidad para
llevar mejor su etapa escolar, como la
audicion o el tacto?

¢En algln momento se ha evidenciado
perdida del interés por el estudio?

¢Recibe apoyo emocional por parte de sus
padres, cuidadores, maestros o comparfieros?

¢ Como es el apoyo que recibe?

¢ Manifiesta suefios o anhelos?

¢ Como se expresa el adolescente sus
emociones?

¢Ha mostrado perdida de placer por
actividades que lleva a cabo?

¢Ha notado cambios en la alimentacion
como pérdida del apetito o ingesta excesiva?

¢ Es capaz de mantener su concentracion
en las tareas que desarrolla?

¢ Tiene la capacidad de centrar su atencién
0 se distrae con facilidad?

¢A qué edad se le explico al adolescente
de su enfermedad?

¢ Coémo fue la reaccion del adolescente al

Dimension temporal de la organizacion
conductual

Proceso de aprendizaje

Procesos de motivacion y mantenimiento
conductual

Procesos emocionales

Procesos afectivos



enterarse de su estado?

¢Durante esos dias percibié cambios en la
conducta como negacién, enojo, agresividad,
culpabilidad, tristeza, desesperacion etc.?

¢Actualmente como es su estado
emocional ante su condicién?

¢Ha tenido en algin momento
acompafiamiento psicologico?

¢ Tuvo alguna dificultad en el desarrollo de
la lectura y la escritura?

¢Ha tenido problemas de motricidad fina o
gruesa?

¢El desarrollo del habla fue con
normalidad o existio alguna dificultad?

¢En algin momento ha presentado
problemas de memoria o reconocimiento?

¢En alguna ocasion ha presentado
problemas de ansiedad?

¢En alguna ocasion ha presentado
problemas para relacionarse?

¢Ha presentado problemas o
sintomatologia depresiva?

¢En qué ambiente se desarrollo el
adolescente (rural o urbano)?

¢En el ambiente donde se desarrollo el
adolescente en algin momento se presentd
violencia?

¢ Coémo fue el desarrollo del adolescente
dentro de ese contexto?

¢Como ha sido el ambiente en el que se ha
desarrollado el adolescente?

¢Ha contado con los recursos necesarios
para su desarrollo?

¢ Tiene oportunidad para progresar o
proyectarse en un futuro?

¢Cuenta con los recursos necesarios para
vivienda, alimentacion y estudio?

¢A gué estrato socioecondmico pertenece?

¢ Cuenta con acceso a la salud?

¢Cuentan con los recursos necesarios para
cumplir con gastos médicos propios de la
enfermedad?

¢Ha recibido apoyo médico y
especializado para el diagndstico y
tratamiento de la enfermedad?

¢ Cuenta con acceso a la educacion?

¢Como es la relacion del adolescente con
las personas que convive?
¢ Coémo fue su reaccion al enterarse de la

Covariaciones relacionadas
funcionalmente

Contexto ambiental fisico

Contexto de ambiente macro social



condicione de su hijo?

¢ Como es la reaccion del padre ante el
diagnostico de la enfermedad?

¢Como es la reaccién de sus familiares?

¢En algin momento se vio afectado algin
miembro de la familia ante el diagndéstico de
la enfermedad? ¢ Quién? y ; COmo?

¢Su familia cuenta con antecedentes de
problemas de vision?

¢ Conoce antecedentes de enfermedades o
trastornos metales en su familia?

¢Asiste a la iglesia o profesa alguna
religion?

¢ Pertenece algun grupo social?

Contexto ambiental familiar

Contexto de ambiente cultural




Anexo 4

Preguntas

Teoria

¢ Cuéles son las materias que se le facilitan
0 le gustan mas?

¢Cudles son las materias que se le
dificultan o no le gustan?

¢Quién le ayuda con los trabajos o tareas
del colegio?

¢ COmo se ve en cinco afos?

¢ Como se ve en diez afios?

¢ Cudles son sus metas?

¢ Como se ha sentido en el transcurso de la
enfermedad?

¢ COmMo expresa sus emociones?

¢ Qué siente frente a su enfermedad?

¢ Qué expectativas tiene referente a su
enfermedad?

¢ Qué piensa acerca de la enfermedad?

¢ Qué personas conforman su nucleo
familiar?

¢Actualmente quien se encarga de su
cuidado?

¢Durante su crecimiento quien ha estado a
cargo?

¢Como es la relacion con su madre?

¢ Como es la relacién con el padre?

¢Con que integrante de su familia se lleva
mejor?

¢A qué se dedica en sus tiempos libres?

¢Asiste a algun grupo o practica alguna
actividad en sus tiempos libres?

Proceso de aprendizaje

Procesos de motivacion y mantenimiento
conductual

Procesos emocionales

Procesos afectivos

Contexto ambiental familiar

Contexto de ocio




