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Resumen

Se efectué un estudio en dos fases: una observacional descriptiva y otra
correlacional, para caracterizar psicolégicamente al nifio y adolescente con
Retinosis Pigmentaria y su familia, en el Centro Provincial que atiende a este
paciente en la ciudad de Camaguey. El estudio se hizo aplicando una encuesta
elaborada a los efectos del trabajo y una bateria de pruebas psicologicas para
nifios y otra para adolescentes. Se realizO un muestreo intencional puro, no
probabilistico de 41 pacientes. Las Pruebas Psicolégicas aplicadas fueron:
Encuesta, Dibujo Libre, Rotter, Wechller Bellevue (Wisc.), Test Grafico de la
Familia para ambos grupos e Historietas de Madelaine Thomas, 3 Alegrias, 3
Rofias y 3 Miedos para nifios y Técnica de los 10 Deseos, Inventario de
Problemas Juveniles, Escala de Autovaloracién de Dembo Rubinstein, para los



adolescentes. A todas las madres de los pacientes se les aplicd el Cuestionario
FFSIL para determinar su funcionamiento familiar. En lo metodologico, se
realizaron modificaciones a las pruebas psicolégicas, adaptandolas al entorno
sociocultural cubano. Se reportaron hallazgos tipicos explicables por el tipo de
enfermedad. Como resultado de este estudio, se confirmé lo expuesto por otros
autores que mas que la enfermedad misma, lo que influye en su formacion

personoldgica es el proceso de socializacion que se efectue.

Palabras claves: PSICOLOGIA INFANTIL; PSICOLOGIA DEL ADOLESCENTE;
PRUEBAS PSICOLOGICAS

Introduccioén

El nifio y el adolescente con enfermedad crénica.

La Retinosis Pigmentaria es una enfermedad cronica, hereditaria y discapacitante.
Las primeras manifestaciones clinicas expresadas por los pacientes son la mala
visibn nocturna (nictalopia), los trastornos de la visibn en los cambios de
iluminacion, asi como el tropiezo con objetos, la fotofobia y las alteraciones en la

vision. (1)

Esta enfermedad constituye un problema de salud mundial y también para Cuba
donde ha sido determinada una tasa de prevalencia de 2,45 enfermos x 10 000

habitantes de todas las edades. (2)

Como toda enfermedad crénica, la Retinosis Pigmentaria una vez diagnosticada
necesita un control médico periddico y un tratamiento que oscila desde el mas
inocuo, la vitaminoterapia, hasta el quirargico, percibido por el nifio como agresivo y

generador de un fuerte estrés. (3).

Se realiza una revision exhaustiva acerca de las consecuencias fisicas, psicologicas

y sociales que tiene para el nifio y su familia una enfermedad cronica. En la



bibliografia se aprecia escasez de autores que tratan de los aspectos psicolégicos
del nifio y adolescente con Retinosis Pigmentaria. Hay que tener en cuenta que este
paciente tiene una caracteristica que lo distingue y es que los sintomas no son
episodicos, sino que lo acompafian siempre y son estos los responsables de su
comportamiento. La nictalopia, es un sintoma muy molesto, y siempre esta
presente, por lo tanto, el tropezar con objetos, el no ver de noche, la inseguridad de
jugar en la calle con otros nifios cuando el sol se esconde, es algo con lo que debe
aprender a convivir desde pequefio y que lo lleva muchas veces a una conducta de

evitacion, no juega con otros, no sale de su hogar.

Se afirma que la enfermedad crénica en la infancia genera en el paciente un estrés
que se expresa en su vulnerabilidad psicolédgica, algunos pueden limitarse a una
crisis de la cual saldran fortalecidos, ganando madurez y crecimiento personal o
convertirse en un desequilibrio permanente cuyas consecuencias pueden ser las
alteraciones emocionales que indiquen un atascamiento en su desarrollo; surgen
asi sintomas de alteraciones psiquicas o anomalias en la formacion de su
personalidad. Intervienen en esta situacion las caracteristicas propias de la
enfermedad, las limitaciones que impone, los sintomas, las vivencias subjetivas que
genera, los rasgos de la personalidad en formacién del paciente, su capacidad
adaptativa, el tipo de tratamiento que se le impone, la hospitalizacién, las ausencias
a clases, y el manejo que hacen las familias, los contemporaneos, los profesores y
la comunidad donde se desarrolla el pequefio, en fin se aprecia una influencia del

entorno sociocultural en la reaccion y la adaptacion a la enfermedad.

Las formaciones psicologicas mas dafiadas en el enfermo son la autoestima, la
autovaloracion y su proyecto de vida, se tiene sobre todo la sensacion de que la
enfermedad comienza a controlar su vida, con la considerable implicacion del dafio
a su autonomia, a su autoeficacia. En la esfera afectiva se detectan desajustes
emocionales importantes: aparecen las vivencias de miedo, ansiedad e irritabilidad.
Algunas enfermedades por las implicaciones y las limitaciones que imponen
provocan afectaciones en su desarrollo cognitivo. También inciden negativamente

en la ampliacibn de su esfera de intereses. En su desarrollo personal, la



enfermedad puede implicar un dafio en la formacion de cualidades volitivas como la
independencia y la autonomia. Es muy frecuente que el nifio pregunte
constantemente cuanto durard, hasta cuando serd, ya que el concepto de la

permanencia, de cronicidad de la enfermedad, le es dificil de interiorizar y aceptar.

Para realizar la atencion psicolégica al nifio y adolescente con Retinosis
Pigmentaria se hace indispensable conocerlo, es por ello que estas autoras se
motivan a efectuar esta investigacion por carecer de la informacién suficiente para

asumir este reto.
Objetivo General

Caracterizar psicologicamente al nifio y adolescente enfermo con Retinosis

Pigmentaria y a su familia.
Desarrollo

Caracterizacion sicologica del nifio y el adolescente con Retinosis Pigmentaria y su

familia.

Para la realizacién de la caracterizacion del nifio con Retinosis Pigmentaria y su
familia se realiz6 un estudio en dos fases: una observacional descriptiva y otra

correlacional.

Para la obtencion de los datos se efectué un estudio psicolégico conformado por
una encuesta, elaborada a los efectos del trabajo, una bateria de pruebas
psicolégicas para nifios y otra para adolescentes, también se incluy6. Otra técnica
para valorar el funcionamiento familiar fue aplicada a la madre o la figura sustituta

encargada del cuidado directo del paciente.

La muestra seleccionada para este trabajo estuvo integrada por 41 pacientes de un
universo de 44, todos diagnosticados y atendidos en el Centro Provincial de

Retinosis Pigmentaria de Camagley, cuyas edades estan comprendidas en el



intervalo considerado como etapa escolar y primera adolescencia, segun el criterio
de la Organizacion Mundial de la Salud. Se realiz6 un muestreo intencional puro, no

probabilistico. (4)

Con respecto a la distribucion de la muestra se estudiaron 30 nifios del grupo etareo
de 6 a llafos, y 11 pacientes de 12 a 15 afos, de ellos 31 del sexo masculino
(75.6%) y 10 del femenino. La procedencia observada fue de 7 (17.1%) de area

rural y 34 (82.9%) de zona urbana.

Las Pruebas Psicologicas aplicadas a los nifios fueron: Encuesta, Dibujo Libre,
Test de Completar frases (Rotter Infantil), Escala de Inteligencia Wechller Bellevue
para nifios, (Wisc.) Historietas de Madelaine Thomas, 3 Alegrias, 3 Rofias y 3

Miedos y Test Grafico de la Familia.

Las Pruebas aplicadas a los adolescentes fueron: Encuesta, Dibujo Libre, Rotter
de adolescente, Wisc, Técnica de los 10 Deseos, Inventario de Problemas
Juveniles, Escala de Autovaloracion de Dembo Rubinstein, y Test Gréfico de la

familia.

A todas las madres de los pacientes se les aplico el Cuestionario FFSIL para

determinar su funcionamiento familiar.

En lo metodolégico, se realizaron modificaciones a las pruebas psicoldgicas para
adaptarlas al contexto sociocultural cubano. Constituye un estudio de corte
cuanticualitativo, que utilizO métodos cualitativos para la obtencion y el
procesamiento de datos colectados a partir de la observacién del comportamiento,
los resultados de las entrevistas y el analisis de los productos de la actividad. Para
los datos cuantitativos se utilizé el método estadistico en su dimension descriptiva.

Resultados generales y discusion.



Derivado del estudio psicologico realizado se concretaron lo resultados que a

continuacion se expresan:

La mayoria de los enfermos estudia en ensefianza general, sélo una minoria lo
hace en especial especificamente en débiles visuales y prevalecidé la adaptacion
escolar. Esto se corresponde con el desarrollo intelectual de los pacientes y su

aprendizaje escolar.

En cuanto a los trastornos en los habitos, se encontr6 como mas frecuente la
onicofagia (46.3%) y un grupo importante de pacientes niega alteraciones en los
mismos. Con referencia a la onicofagia autores como Pierce (5) refiere que es un
trastorno del habito muy frecuente en la infancia considerandolo de poca
importancia y no lo vincula a dafios en el desarrollo psicolégico del sujeto. Afadio
que es un proceso activo tendiente a reducir la ansiedad que provocan las
situaciones tensionantes a nifios y adolescentes que no padecen alteraciones
emocionales. Ajuriaguerra (6) por su parte plante6 que es una alteracibn muy
frecuente en los nifios, y que entre un 10% a un 30% lo padece, afiadié que se
trata de nifios generalmente dominantes, ansiosos, vivos y activos y consideré

gue es un comportamiento motor fijado por un mal manejo familiar.

Hasta el 1990 la onicofagia constituyé un llamado sintoma especial, después de
la edicion del CIE 10 en ese afio, no aparece esta codificacion en la clasificacion
internacional de enfermedades. No obstante, Rodriguez y Molina (7) establecen la
onicofagia entre los 25 signos de alerta en el desarrollo emocional de la etapa

escolar.

En cuanto a los miedos predominé el miedo a la oscuridad (63.4%) y aparecio el

miedo a animales en un grupo de estos. (24.4%)

Correlacionando los miedos con los estadios de la enfermedad se aprecié que el

miedo a la oscuridad aparecid en los tres de igual forma. Del ler estadio y el 3ero



se observaron nifios con temor a dormir solos. El miedo a los animales se aprecio

en nifios del lery 3er estadio.

Estos resultados coinciden con lo referido en la bibliografia del nifio con Retinosis
Pigmentaria, en la cual se expresa el miedo a la oscuridad en la infancia como una
caracteristica distintiva de esta enfermedad. Aparece precisamente en los
pacientes de los 3 estadios, sin ningun tipo de diferenciacién. Estos resultados
fueron referidos por autores como Peladez y Herrera (1,8), Pérez y Ravelo (9) y

esta autora Quifiones (10) en otro de sus estudios.

No aparecieron frecuentes los trastornos del suefio. Una minoria reportd
parasomnias especificamente el hablar dormido (somniloquio) y el suefio
intranquilo, Galiano (11) considera este Ultimo muy frecuente y a consecuencia de
estrés diurno, enfermedad fisica y malestares, lo valora como pasajero y con

tendencia a desaparecer espontaneamente.

Los padres negaron alteraciones en los habitos alimentarios en la mayoria de los

pacientes.

La mayoria de los estudiados presentd un validismo completo, se bafian, visten,
se ponen zapatos y se peinan solos, es decir, logran su independencia en los
habitos de autocuidado, resultados que no coinciden con los planteamientos
hechos por otros autores como Galdé (12) Ajuriaguerra (6) y Mufioz (13) que
analizaron nifios que padecian otras enfermedades, que comprometian

seriamente su vida, como la insuficiencia renal crénica terminal o el cancer.

También la mayoria de los padres argumentaron que sus hijos se concentran en
clases, ven programas de televisibn y juegan sin cambiar bruscamente de
actividad; con ello se afirma que no refirieron dificultades en el proceso de

atencion, este aspecto coincide con la literatura revisada en la cual no aparece



que la enfermedad cronica en el nifilo se acompafie de dificultades en el proceso

de atencion.

Se refirieron los entrevistados a que la mayoria de sus hijos prefieren jugar con
nifios de su propio sexo Yy los juegos preferidos son los de reglas preferentemente
por los pacientes de 9,10 y 11 afos. Sefialaron que los nifios de 6 y 7 afios
prefieren los juegos de ficcion. Los juegos de mesa tienen poca popularidad entre
los pacientes.

Los juegos se comportaron segun lo establecido por diversos autores que han
estudiado el desarrollo de la actividad ludica, para las edades de 9 a 11 afios
prefirieron los juegos de regla y los de ficcion a los 6 y 7 afios, (“a las casitas” 0
“las escuelitas”, también llamados de roles con argumento). Es llamativa la poca
popularidad de los juegos de mesa en una etapa del desarrollo en que prevalecen,

y no son sustituidos por los juegos computarizados.

Se reportd que la mayoria de los pacientes tienen responsabilidades en el hogar y
hacen las tareas escolares sin que se les presione esto difiere de los resultados

informado por otros autores, entre ellas Pérez y Ravelo. (9)

Se observéo en la muestra estudiada que los nifios que tienen pequefas
responsabilidades en el hogar (recogen juguetes, buscan el pan) estan mas
preparados para hacer sus tareas solos y se muestran mas independientes en sus

actividades.

En cuanto a su familia, se puede argumentar que mas de la mitad de la muestra
convive con ambos padres. Se reporto la presencia de familia monoparental en un

grupo de ellos.

Se valoré que viven en familias nucleares casi la mitad de la muestra, le siguio la

mixta o asociada y por ultimo la menos frecuente es la extensa.



En la mayoria de los encuestados se escogi6 la figura del padre como la que
representa y aplica la disciplina en el hogar, y refirieron que existia un mayor
apego a la figura de la madre (representa el afecto en el hogar). Esto fue descrito
por Clavijo (14), el cual reafirma al padre como figura disciplinaria y la madre como

afectiva en la familia.

Todos estos hallazgos acerca de la familia coinciden con los resultados del
estudio de la familia cubana actual hechos por Ares(15) quien plante6 que la

familia mantiene rasgos distintivos de la familia tradicional.

Se clasificaron con presencia de Situaciones Familiares Inadecuadas en su hogar
la mayoria de los pacientes. Predomin6 la sobreproteccion, seguida por la

inconsistencia.

La prevalencia de la Situacion Familiar Inadecuada de sobreproteccion es referida
por numerosos autores entre ellos Patterson (16), Sabbeth (17), Roca (18), Molero
(19), Osorio (20) que sefalaron la presencia de familias sobreprotectoras en nifios

con enfermedades cronicas.

Entre las caracteristicas de la personalidad en formacién de sus hijos los padres
refiieron de forma predominante, que son dominantes en el hogar, carifiosos,
inseguros, celosos de los hermanos y con baja tolerancia a frustraciones. Afladen

ademds que son sociables, de llanto facil y dependientes.

Aparecieron de forma minoritaria las siguientes caracteristicas: timidos, tranquilos,

asustadizos, impulsivos y alegres.

En las correlaciones efectuadas entre variables, a familias clasificadas como

sobreprotectoras correspondieron nifios inseguros, carifiosos, dependientes,



celosos, dominantes en el hogar y con baja tolerancia a frustraciones; alegres y

asustadizos.

Con la Situacion Familiar Inadecuada de inconsistencia se agruparon las
caracteristicas de los nifios intranquilos, dominantes, celosos, cariiosos y con

baja tolerancia a frustraciones.

Como puede apreciarse las caracteristicas de la personalidad en formacion que
describen los padres se corresponden al tipo de Situacion Familiar en que es
educado el paciente, mas que en caracteristicas tipicas de nifios con esta
enfermedad, es decir, no puede decirse que el nifilo con Retinosis Pigmentaria
obedezca a un patrén de desarrollo personolégico especifico. Estos hallazgos
coinciden con lo referido por autores como Ajuriaguerra (6), Leventhal (21),
Meyers y Weitzman (22), Osorio (20), los cuales expresaron que mas que la
enfermedad misma el nifio con un padecimiento crénico va a responder,

comportarse y desarrollarse de acuerdo al manejo familiar imperante.

Al evaluar el funcionamiento familiar, se constatd que la mayoria de las familias
resultaron moderadamente funcionales, seguidas por las disfuncionales, las
funcionales y por ultimo las realmente disfuncionales. Pero si se valora la relacién
funcionalidad —disfuncionabilidad apuntan menos hacia la disfuncionabilidad.
También debe tenerse en cuenta que una estudiosa de la familia como es Louro
(23), le llamo6 a la familia moderadamente funcional, familia en riesgo. Esto es

valido para la conducta a seguir ante este aspecto.

Estas dificultades del funcionamiento familiar coinciden con los sefialamientos
hechos por numerosos autores entre ellos Prugh y Lloyd (24), Ajuriaguerra (6)
Leventhal (21), Steinhauer (25), Galdé (12), Ruiz (26), Roca (18) Molero y Pérez
(19), Lorenzo, Alba, Rodriguez (27) y Osorio (20), que expresaron el impacto y

desequilibrio que la enfermedad crénica del hijo genera en la familia.



Se debe afnadir que la enfermedad cronica en un miembro de la familia es
considerada un factor tensionante que hace aparecer una crisis no propia del ciclo
vital; esto fue precisado por varios autores entre ellos Clavijo (14), Ruiz (26), Roca
(18) y Louro. (28)

Los nifios que presentaron conflictos en el area escolar reportaron manejos
pedagogicos inadecuados que hacen que rechacen a la maestra, pero van a la
escuela y aceptan con agrado los contenidos del aprendizaje.

En las pruebas psicoldgicas aparecieron de forma repetitiva las molestias que le
ocasiona al nifio su enfermedad, sobre todo que lo limita a salir solo, a jugar de

noche o salir con sus parejas o0 amigos si son adolescentes.

Algunos nifios narran en su estudio proyectivo conflictos entre sus figuras
parentales, malas relaciones entre ellos y a su vez uso de castigos fuertes en su
hogar para con él. Uno de estos pacientes expresa temor a la pérdida de los
padres. Estos resultados coinciden con las observaciones hechas por Hostler (29) y
Sabbeth (17) al respecto.

Los pacientes expresaron las limitaciones que les imponen sus padres por
padecer de Retinosis Pigmentaria en varias pruebas psicoldgicas (Historietas de
M. Thomas, Tres alegrias, tres rofias y tres miedos, IPJ y en completar frases) en

los dos grupos de edad analizados.

Las limitaciones a actividades propias de su edad ya sean en la nifiez o
adolescencia impuestas por el modo de vida familiar, es lo que les hace sentirse
diferentes, resultados que coinciden con los encontrados por Meyers y Weitzman
(22), Gald6(12) y Osorio (20). Tal y como dijeron Prugh y Lloyd (24) y Osorio (20)
la capacidad de adaptacion del nifio y el balance entre el nifio y la familia son més

importantes que la propia naturaleza de la enfermedad.



Los conflictos atribuidos al area social en los escolares fueron minimos y referidos
al uso que hacen algunos de sus comparferos (en minoria) de “motes” o
“nombretes” para designarlos, por el uso de ayudas Opticas (espejuelos). No se
encuentran conflictos referidos a vecinos, contemporaneos, mas bien refieren
buenas relaciones con sus compafieros de escuela. Se sienten apoyados
socialmente. Estos resultados no coinciden con los hallazgos reportados por

Pérez'y Ravelo (9).

Los pacientes escolares argumentaron como alegrias el recibir regalos y la
eliminacion de las limitaciones que les imponen sus familiares en su vida diaria,
motivaciones sociales como disminucion de apagones y cese del bloqueo
imperialista. Sus “rofias” fueron referidas al uso de castigos por sus padres para
su manejo disciplinario y a sus dificultades sensoperceptuales, mala vision
nocturna y tropezar con objetos. En la mayoria de los pacientes aparecié el temor
a la oscuridad y también mas de la mitad de la muestra expresdé miedo a animales

(perros, caballos, toros y ranas fundamentalmente).

Se aprecié la molestia que le ocasionan sus sintomas desde pequefios y las
limitaciones que le impone la familia. Resultd interesante que expresaran

motivaciones sociales en esta etapa de la vida.

En el dibujo de su familia la mayoria incluyé a ambos padres. Un grupo importante
de pacientes dibujé la figura de la madre realizando labores de provecho social y
la figura paterna fumando, acostada, leyendo periédico o viendo T.V en el hogar,
esto expresa las vivencias del nifio acerca de la distribucion de roles. Este
parametro se comporta de acuerdo a los estudios de Arés (15) acerca del nifio y la

familia cubana en las que encontré la desigualdad en la distribucién de roles.

Resulta positivo que la mayoria se dibujé dentro de su familia por lo que se puede
decir que se siente identificado con ésta y se sienten parte importante de la

misma. Estos resultados coinciden con los encontrados por Arés (15) al aplicar



esta prueba a nifios supuestamente normales en sus estudios de la familia

cubana.

En cuanto al dibujo libre aparece en detalle en una publicacién realizada por esta
autora en esta revista, por lo que se puede sintetizar que predominaron los dibujos
originales, el uso de colores calidos (amarillo y rojo). Prevalecieron las
combinaciones realistas y el trazado fuerte e inestable con presencia de trazado
fuerte y débil. En los dibujos se aprecié la representacion del paisaje campestre
preferentemente. Puede considerarse un hallazgo el trazado en el dibujo. Si se
valora lo expresado por Hilda Santucci, que a través del trazado se puede apreciar
la madurez neuromotriz del nifio y la coordinacion oculomotora, se puede explicar
que este nifio con déficit visual realice este tipo de trazado en su dibujo.(30)
Resultados parecidos en la coordinacion visomotriz encontré Garcia (31) en una

muestra estudiada de nifios ambliopes.

Garcia (31) encontr6 que en las nifias hay un predominio de los paisajes
campestres en sus temas de dibujo, manteniendo animismo en la ejecucion del sol
y en los varones carros, aviones y barcos, este mismo comportamiento se aprecia

en esta investigacion.

En general los resultados del dibujo del nifio con Retinosis Pigmentaria presentan

similitud a los encontrados por Garcia (31) en nifios normales.

Algunos adolescentes refirieron dificultades con su grupo de contemporaneos y
en general expresaron dificultades en la comunicacion con sus padres. Un grupo
de ellos expresé poca motivacién por sus estudios actuales. Se valoraron como
impulsivos, inseguros y expresaron su preocupacion por su tendencia a la

ensofacion.



También los adolescentes refirieron motivaciones sociales tales como la
culminacion del bloqueo imperialista a Cuba, que se eliminen los apagones, y que

los yankees no hagan mas dafio en el mundo.

Un grupo de ellos abordd sus motivos familiares deseando que abuelos o padres

enfermos mejoren su estado de salud.

Los adolescentes presentaron dificultades con la aceptacién en su persona de la
enfermedad y su tratamiento. En el indicador salud ademas, se aprecié conciencia
de enfermedad elevada y amenaza de condicion discapacitante. En cuanto a su
autovaloracion, resulté baja en el indicador salud no asi en cuanto a la felicidad e

inteligencia.

Se aprecio conciencia de enfermedad marcada y los sintomas generadores de
molestias les refuerzan el rechazo a la dolencia y su tratamiento, esto se evidencia
fuertemente en su adolescencia, etapa muy importante de la vida donde se
consolida la autoestima. Ya en esta etapa van haciendo resistencia al tratamiento
que aceptaban en la infancia. Estos hallazgos coinciden con los planteados por
Silverstein (32), Vieira y Garcia (33) y Rodriguez (34).

Es importante decir que tal y como expresaran Vieira y Garcia (33) el adolescente
enfermo no tolera la enfermedad, la rechaza. No le agradan los comentarios de

que esta enfermo y el sentirse enfermo dafia su autoestima.

La mayoria de los pacientes funciond con un nivel intelectual normal. No se pudo
establecer un comportamiento significativo en el analisis comparativo de las
escalas verbal y ejecutiva del Wisc. En la escala verbal los items de menor
rendimiento fueron los de Informacion y Aritmética y los de mayor puntuacion
fueron los de Semejanzas y Comprensién. En la escala ejecutiva alcanzaron

mayor puntuacion cotejo de historietas y rompecabezas.



En el andlisis cualitativo en general del estudio se constaté que los pacientes que
provienen de familias funcionales son positivos, son los que presentan menos

conflictos.

Los pacientes de familia clasificadas disfuncionales son inmaduros, dependientes,
de autovaloracion inadecuada, con pobreza en sus motivaciones. En las pruebas
se refirieron a los sintomas de la enfermedad con mayor énfasis y marcaron sus
sentimientos de inseguridad. Algunos de ellos manifestaron presencia de

ansiedad.

Solamente un paciente de familia con funcionamiento disfuncional refiere un alto
nivel de aspiraciones, una autoestima adecuada y expresa proyectos de futuro con

riqueza.

En el adolescente si aparecen dificultades en la relacién con sus contemporaneos,
esto coincide con lo establecido por autores como Roca (18), Pérez y Ravelo (9),
Meyers y Weitzman (22), Méndez y Beléndez (35) y Méndez y Orgiles (36).

Se aprecia en las pruebas realizadas a ambos grupos de edades, una tendencia a
referir sus sintomas y las limitaciones en su vida social a que se ven sometidos
por la presencia de éstos, aunque por supuesto es la familia quien los limita ante
la presencia del sintoma. Un comportamiento similar encontré Baider (37),
Barreras (38), Méndez y Beléndez (35), Méndez, Orgilés y Lépez Roig (36) en
nifios y adolescentes con cancer, fibrosis quistica y diabetes mellitus

insulinodependiente.

Una de las ventajas que tiene este nifio con Retinosis Pigmentaria es que no tiene
ausencias frecuentes a la escuela, pues su tratamiento es cada cierto periodo de
tiempo y en esta institucion donde se realiza la investigacion ha sido organizada
durante las vacaciones escolares, esto influye en su socializacion y por ello

presenta un bajo indice de problemas en esa esfera. Autores como Roca (18),



Barreras (38), Méndez y Beléndez (35), Méndez, Orgilés y Lopez Roig (36) y
Osorio (20), encontraron al nifio con dificultades en su socializacibn en sus
investigaciones pero estudiaron pacientes cuyas enfermedades los someten a
largos periodos de ausencia a la escuela como son: la fibrosis quistica, el cancer,

la hemofilia y la insuficiencia renal cronica.

Un hallazgo interesante es el coeficiente intelectual de los pacientes que se
observé en su mayoria dentro de los parametros normales. Iguales resultados
fueron reportados por Mendoza (39) en el adulto con Retinosis Pigmentaria. No
obstante autores como Peldez y Sarmiento (1,2) citan investigadores que refieren
gue esta enfermedad se acompafia de obesidad, retraso mental, sordera y
polidactilia. En la muestra estudiada no apareci6 dafio relevante en la esfera

cognitiva.

Al analizar los items del Wisc se pudo constatar que los pacientes tienen un bajo
rendimiento en los items de informacion, y aritmética, ambos estan en
correspondencia con la apropiacion de conocimientos. En un estudio realizado con
los pacientes adultos de Retinosis Pigmentaria, esta autora encontré que la media
de la escolaridad de los pacientes adultos estaba muy por debajo de lo estipulado
en Cuba. Se puede entonces decir que el ambiente familiar de la mayoria de los
nifos y adolescentes con Retinosis Pigmentaria de la muestra no ofrece una

suficiente estimulacién cultural.

En este adolescente estudiado se aprecian signos de profundizacion de la crisis
normal de la etapa, su dificultad para vincularse a los grupos de contemporaneos
por sus sintomas y las limitaciones que la familia le impone, su autoestima
disminuida, el sentirse enfermo y diferente al grupo, el rechazo al tratamiento
médico que debe cumplir necesariamente, la dificultad en la comunicacién con sus
padres, la crisis por la que atraviesa la familia, todos estos hallazgos en su estudio
psicolégico coinciden con los sefialados por autores que han estudiado

adolescentes con enfermedades cronicas tales como Vieira y Garcia (33)



Abraham y Silver (40), Méndez y Beléndez (35) Méndez, Orgilés y Lopez-Roig
(36), Jiménez (41) y Osorio (20).

Conclusiones

e El estudio de la personalidad en desarrollo de los pacientes con Retinosis
Pigmentaria ratificd lo expuesto por otros autores que plantean que mas que la
enfermedad misma, lo que influye en su formacion personoldgica es el proceso
de socializacion que se efectue.

e Los nifios con Retinosis Pigmentaria mostraron una socializacion adecuada en
tanto los adolescentes se sienten diferentes a sus contemporaneos y se aislan.

e Su rendimiento en la prueba de inteligencia, su originalidad en los dibujos
demuestran que la mayoria de los estudiados tiene un funcionamiento
intelectual normal y si no exhiben mayores habilidades en la esfera cognitiva es
porgue viven en un medio familiar poco estimulante culturalmente. Se constato
una escolaridad ajustada a su edad y un aprendizaje en limites aceptables.

e Los adolescentes presentaron dafio en su autoestima y rechazo a la
enfermedad y al tratamiento.

e En este adolescente se profundizan los comportamientos criticos de la etapa
por sentirse enfermo y rechazar la enfermedad conjuntamente con el
tratamiento. La repercusién en su desarrollo social de los sintomas que
padece, refuerza estas conductas.

e En el estudio psicolégico predominaron las motivaciones individuales dadas las
caracteristicas de las etapas del desarrollo psicolégico por las que transitan,
pero es relevante la presencia de motivaciones sociales que denotan cierta
madurez para el analisis del entorno social, datos que por supuesto son muy
positivos en su formacion de la concepcion del mundo.

e Se puede considerar un hallazgo su expresion grafica que muestra

caracteristicas propias de un trastorno funcional.



e En el estudio psicolégico aparecieron de forma repetitiva las molestias que le
ocasionan los sintomas de la enfermedad y las limitaciones a que los somete
su familia por ello.

e Se reporté predominio de familia nuclear con presencia de padre y madre. Los
nifios se sienten identificados con ella.

e Se aprecié una familia en crisis que se mueve a la disfuncionalidad o en riesgo
de estarlo.

e La familia se mantiene con su estructura y funcién tradicional. Se apreci6 la
sobrecarga del rol de la madre. Apareci6 el afecto como principal fortaleza, lo

gue ayudard a restablecer su armonia.

Summary

A study was made to characterize psychologically the children and adolescent
suffering from pigmentary retinosis and their family, in the Provincial Center for those
patients in Camaguey. The study was carried out applying a set of psychological
tests for children and another for adolescents. The applied Psychological Tests
included: Interviews; Free Drawing; Rotter Test; Family Graphic Test for both groups
and Comics of Madeleine Thomas; 3 Happiness, 3 Anger and 3 Fears for children
and others. Methodological modifications to the psychological tests were carried out,
adapting them to the Cuban sociocultural environment. The discoveries reported
were typical of this illness. As a result of this study, it was demonstrated that the
most important factor that influences these patients’ personalities is the way in which

the socialization process takes place.

Key words: CHILD PSYCHOLOGY; ADOLESCENT PSYCHOLOGY;
PSYCHOLOGICAL TESTS
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