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Resum

Endinsar-se en la clinica de la deficiéncia visual i la ceguesa com a deéficits sen-
sorials, implica posar-se en contacte amb diferents coneixements: oftalmologics,
neurologics, optics etc, pero, quan aquesta deficiéncia afecta un infant, hem de
“com-partir” aquells sabers amb els que ens aporta la psicologia evolutiva, la psico-
patologia infantil, la psicopedagogia, i la psicoanalisi.

Per aix0, aquests sabers en la practica han de confluir en un marc de treball que
permeti, més enlla de les aportacions particulars, una mirada transdisciplinar. En el
cas contrari, 'infant quedara parcel-lat, convertit en objecte de diagnostic i classifica-
ci6 per a cada disciplina i conduit a ser objecte de tractaments tecnificats especifics.

L’etiologia de la deficiéncia visual en els darrers anys ha anat transformant-se.
En la majoria de casos, la deficiéncia visual no es presenta de forma aillada, sin6
que es manifesta amb altres deficits també d’origen sensorial, com la sordesa o la
hipoacusia, deficits mentals, paralisi cerebral etc. Alhora, molts d’aquests infants
presenten manifestacions d’aillament i desconnexi6 similars als de 'autisme i la
psicosi infantil. La intervencio, tenint en compte aquesta multiplicitat de diagnos-
tics i la pluridiscapacitat que alguns d’aquests infants pateixen, es presenta alta-
ment complexa i dificil pels professionals de les diferents disciplines.

Aquest treball pretén aproximar-nos, des de la deficiencia visual i la ceguesa,
als interrogants que la practica assistencial ens planteja. Quin és el lloc que ocupa
la deficiencia visual quan hi ha una multiplicitat de diagnostics? La discapacitat
visual queda a I'ombra de qué o de qui? Es possible I'atencié als infants i a les seves
families des d’'una mirada que no es redueixi a practiques preestablertes segons la
patologia de la deficiéncia visual sin6 que contempli el malestar i les dificultats que
la discapacitat en la seva dimensio singular provoca?

Amb aquesta finalitat, analitzarem els conceptes relacionats amb la doble fun-
ci6 de I'ull: VEURE I MIRAR i la seva implicacié en el desenvolupament emocio-

nal de I'infant.

Paraules clau

Ceguesa, discapacitat visual, pluridiscapacitat.
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La visio constitueix el més important dels sentits en el modelatge de les formes de la vida humana,
sens dubte la ceguesa no condiciona en cap cas Uessencia de la condicio humana...

Torcer el destino, Cristina Oyarzaball

Sobre la visio: significats i referents

Cec o cega és un atribut que significa, en sentit estricte, privat del sentit de la visié
pero, també a nivell figuratiu, privat de seny, de discerniment per alguna passio:
cec de rabia. ’amor fa tornar cecs als homes?.

Esta relacionat a significants diversos, des d’un assaig clinic, en que tant el
malalt com el metge ignoren si allo que hom administra és remei o placebo, a una
obediéncia sense examinar ni valorar els motius del manament.

Podem trobar molts referents habituals a la ceguesa, en la vida quotidiana.
Per posar només uns exemples: jocs infantils com la gallineta cega, el poema de
Joan Maragall “La vaca cega“ o la novel-la metafora de José Saramago “Ensayo
sobre la ceguera”.

Atorguem a la visi6 el valor de ser el canal sensorial predominant, el provei-
dor de més informaci6 i el més important per a la supervivéncia.

La falta total o parcial de la visi6 és viscuda amb angoixa en I'imaginari social
i provoca tot tipus de sentiments. De fet, una de les pors més presents durant la
infantesa és la por a la foscor.3 En canvi, tal i com la imaginem les persones vidents,
la foscor no sembla estar present en el mén de les persones cegues.

La psicoanalisi ens apropa a la comprensié d’aquesta por universal a partir de
I’estudi dels mites, les fantasies i els somnis relacionats amb la pérdua de visio, i
mostren com ’angoixa per la pérdua dels ulls, de quedar cec, és una substituci6 de
I’angoixa davant la castracié. En aquest sentit, el mite grec d’Edip en el que 'accié
d’encegar-se a si mateix, no és més que una forma atenuada de la castracié. L’afany
d’Edip de saber sense limits, de pretendre veure-ho tot, el condueix a encegar-se,
a posar un limit a les vicissituds de la mirada.

El que es representa és la perdua dels ulls com a conseqiiencia d’'un castig.
Fer-se mal als ulls o la possibilitat de perdre’ls és una angoixa que perdura més
enlla de la infantesa i és la lesi6 del cos més temuda.

La cultura contemporania ens aboca a aquest desig de veure-ho tot. Avui tot
ha de ser vist i exhibit en format visual. La societat esdevé “visual o visualitzada“
sense limits. En la pantalla de ’ordinador “es pengen® imatges, fotografies i vide-
os que mostren tot tipus d’espectacles humans. Escenes a les ‘tele-visions’ on el
més quotidia és 'exhibici6 de les guerres, les conseqiiencies de les més variades
catastrofes naturals i humanes. Una violéncia en imatges consumible per a tots els

publics o un mén basat en la bellesa de falses imatges. Una mentida formidable.4



No hi ha separacié entre el fet privat i el public. La privacitat es fa visible,
mentre que I'aspecte public es banalitza.
I, al costat, la ciéncia cerca “veure” amb imatges alld que passa al cervell com

a metonimia de la vida de les persones.
La doble funcio de I’ull: veure i mirar
Veure

Aspectes neurooftalmologics

El sistema visual se’l pot considerar en dues parts. La primera, i més externa, és
I’0rgan de I'ull. La segona esta formada per les complexes connexions neurologi-
ques que transmeten els impulsos eléctrics des de I'ull fins a I’escorca visual i les
arees associatives del cervell. La visi6 va més enlla de I’6rgan de 1’ull.

L’estructura fisiologica de I'ull, la pupil-la i les lents, permeten que la llum ar-
ribi i activi les ceél-lules de la retina. La localitzaci6 i 'amplitud d’aquestes cel-lules
retinianes activades ajuden a determinar la forca de I’energia, que és enviada pel
nervi optic al cervell, on aquest interpreta les carregues eléctriques com informacié
visual i les relaciona amb altres missatges rebuts i emmagatzemats per altres sentits.

La falta de visi6 en I’ull no significa que la informaci6 rebuda per altres sentits
no sigui interpretada també per les arees cerebrals de la visi6 entre d’altres.

“Veure“ no és possible fins que els missatges transmesos a través de I'ull sén
rebuts en el cervell i interpretats.

El coneixement morfologic de I'estat del cervell i la seva activitat a partir de
les tecniques de Ressonancia Nuclear Magnetica (RNC) i Potencials Visuals Evocats
(PEV) han permes comprovar com les lesions en els Iobuls occipitals (arees corticals
visuals primaries) i en les arees extra-occipitals implicades en les funcions visuals
interpretatives, també soén causa de deficiéncia visual i disfuncions visuals i viso-per-
ceptives de diferent gravetat.

La informacié, que aporta 'oftalmoleg, el neuroleg o el neurooftalmoleg,
amb les seves exploracions permet una primera aproximacio a la capacitat visual
del/la nen/a. Que pot veure?

Aquesta capacitat, que ve donada per la integritat dels diferents organs i siste-
mes implicats, esta intimament relacionada amb la maduraci6 del sistema visual.

Durant els primers tres anys de vida, es donen les adquisicions més importants
a nivell maduratiu. El funcionament visual d’un infant d’aquesta edat és similar al
de I’adult, pero caldra esperar fins els 6-7 anys per a que el funcionament visual

estigui del tot establert. Durant aquest temps es van succeint diferents conquestes
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tant fisiologiques com funcionals. S’intercanvien moments “critics” amb moments
“sensibles” pel desenvolupament.?

En el desenvolupament d’un infant, “veure” representa comptar amb la
modalitat sensorial que, generalment, s’utilitza com impuls aferent i que serveix
d’energia per I’organitzaci6 sensorial i motriu. Aquesta modalitat serveix per equi-
librar I’estimul sensorial i adquirir un domini de I’entorn. Domini necessari pel
bon desenvolupament de I'infant.6

Per a I'infant “veure” és la capacitat necessaria per comprendre la major part de
les activitats de la vida quotidiana, reconeixer les figures parentals i diferenciar-les
d’altres, descobrir el mén que I’envolta i les qualitats dels objectes, aixi com diferenci-
ar i reconeixer espais i relacionar les persones i els objectes en les diferents situacions
de causalitat en I’espai i el temps.

“Veure” com a capacitat. Mes enlla de la visié dels objectes, esta “ la visio del

mon”7.
Mirar

Aspectes psicologics
La funcié visual és un procés fisiologic que transforma I’energia lluminosa en mis-
satges neurologics pero és també una experieéncia psicologica i emocional. Ha
d’existir una capacitat motriu per controlar els moviments corporals, incloent-hi
els ulls, per tal d’obtenir experieéncies. Ha d’existir un conjunt d’habilitats cogni-
tives per coneixer i atendre un estimul, analitzar i sintetitzar la informacié visual,
integrar la informacié visual amb la informacié rebuda amb altres sistemes sensori-
als i emmagatzemar i recordar la informaci6. Ha d’haver-hi un repertori de formes
de resposta per accedir a la informacié. I, el que és més important, ha d’existir la
motivacié i el desig per utilitzar el sistema visual. En realitat, al voltant del 70% del
cervell esta compromés amb el sistema visual. “Es el cervell el que hi veu”.8

Per poder abordar el tema de la mirada necessitem recérrer al marc concep-
tual de la Psicoanalisi. Per la psicoanalisi no es tracta de I'ull com a organ i la seva
funcio, sin6 que es tracta de coneixer el significat que representa “la mirada” pel
psiquisme. El que interessa és la mirada com acci6, la de dirigir els ulls vers alguna
cosa. I tots els matisos de la mirada, la manera de mirar, “la contemplacié” o la
manera de fer-se mirada.

La mirada sorgeix per a Sigmund Freud com una pulsié, la pulsié de veure.
Des d’una perspectiva biologica, es manifesta com un concepte que limita entre
allo psiquic i allo somatic. La pulsié, com un -representant- psiquic dels estimuls

que provenen de I'interior del cos. La pulsi6é de veure té la seva finalitat en la con-



templacio6 o I’exhibicio.

En el seu origen primitiu té una finalitat autoerotica i I’objecte a mirar es tro-
ba en el propi cos. Més tard, la mirada anira dirigida a un objecte extern i, final-
ment, un mateix o parts d’un mateix seran contemplades per una persona aliena.

L’esquema del circuit de la pulsi6 escopica o pulsi6 de veure és descrit en tres
temps:

MIRAR-SE, MIRAR i SER MIRAT: Un temps reflexiu, mirar-se, un temps actiu
mirar i un temps passiu ser mirat. Cada component pulsional actiu-passiu no es
dilueix en I’altre, siné que coexisteixen, cosa que origina “I’erotica de la mirada”.

La pulsi6 activa de la mirada implica un moviment cap a ’objecte mentre que
la passiva és un mitja per salvaguardar la posici6 narcisista.

La mirada recull els origens primitius del tacte i ’olfacte i, de forma conjunta
o com a supléncia, origina el desti pulsional. En les sensacions olfactives, tactils i
visuals retrobem I’origen de la relacié amb altre.

També, en la mirada, Freud situa I’origen del dolor de la separacié materna.
L’infant sent la necessitat de “no perdre de vista”, ni “deixarse perdre de vista”,
per la persona que suporta la seva imatge amb la seva propia presencia.

En el seminari de 1964, Jaques Lacan considera la pulsié com un dels quatre
conceptes fonamentals de la Psicoanalisi. Per a Lacan, ’acte de mirar no neix en
el “jo” sin6 que el sorpren. L’acte de mirar és inconscient, desencadenat per una
llum que ve de I’Altre. A diferéncia dels tres temps freudians, Lacan ho resumeix
en un sol temps “fer-se mirada”.

Donald Woods Winnicott, utilitza el plantejament conceptual del mirall per
articular les seves idees sobre el desenvolupament emocional. Sosté que “en el
desenvolupament emocional individual el precursor del mirall és el rostre de la
mare”. Aquest “mirall”, que és la mare i, per extensio, el pare i el medi familiar, és
una metafora on es requereix ser mirat amb una mirada d’acceptacié. Es en aquest
mirall on I'infant pot veure’s i reconéixer-se.

No es tracta simplement d’un reflex, sin6é d’una funci6. Una experiéncia de
“jono-o”. Un temps de partida, d’il-lusié d’unitat, des d’on s’iniciara el cami de
la separacio.

Aquestes conceptualitzacions des de la psicoanalisi ens permeten identificar
la complexitat de la funci6 de la mirada, tant pel desenvolupament infantil com

per estructuracio subjectiva.

La deficiencia visual i ceguesa
Les causes que provoquen diferents graus de deficiéncia visual o ceguesa han va-

riat en els darrers anys.
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Les afectacions oculars s’han transformat, gracies a la detecci6 i al tractament
precoc de les malalties aixi com a la minimitzacié dels afectes secundaris d’aques-
tes sobre la capacitat visual.

En canvi, els casos de ceguesa i deficiéncia visual d’origen neurologic, associ-
ats a altres anomalies, han augmentat entre la poblaci6 infantil. Els estudis realit-
zats en paisos industrialitzats demostren que la deficiéncia visual cerebral (DVC)
és predominant entre els infants afectats per deficieéncia visual i, alhora, també es
manifesta en la majoria dels infants afectats per altres deficiéncies.?

Una de les causes d’aquest fet és que la tecnologia medica, avui, permet que
molts nounats prematurs puguin sobreviure, si bé, com a consequéncia, quedin
afectats de danys cerebrals que poden comprometre les arees implicades amb el
sistema visual.

Entre les causes mes frequients de DVC  esta ’encefalopatia hipoxico-isque-
mica. Més d’'un 60% de nounats que la pateixen presenten dificultats visuals de
diferent gravetat.10

Altres causes son la hidrocefalia, meningitis, encefalitis, toxoplasmosi conge-
nita, malalties metaboliques, malformacions de Sistema Nervios Central i també
traumatismes cranials de diferent etiologia.

Aquesta deficiéncia i/o disfunci6 visual cerebral pot presentar-se conjunta-
ment amb anomalies oculars com el nistagmes, I’estrabisme i/0 defectes de refrac-
ci6. Amb frequencia esta associada a retard cognitiu, paralisi cerebral, epileépsia,
microcefalia, degeneraci6 progressiva de SNC, pérdua auditiva sensorial etc.

La multiplicitat de diagnostics fa dificil per als pares i mares, i també per
als professionals, determinar quin és 'objectiu d’atencié prioritaria quan un
d’aquests diagnostics és ceguesa o discapacitat visual. També es quiestiona quines
son les interaccions entre les arees afectades i quines poden quedar relegades o
encobertes i, per tant, sense I’atenci6 adient. Aquesta dificultat també quiestiona
quin o quins professionals han de participar-hi, tant des de I’ambit medic, com
terapeutic i educatiu, per tal de garantir la continuitat de ’atenci6 assistencial aixi
com el treball en xarxa.ll

Per a la familia, mantenir un sol interlocutor, que li permeti el lligam amb els
diferents equips multidisciplinars, pot facilitar tant el procés de diagnostic com la
presa de decisions, sense parcel-lar o fragmentar cadascuna de les necessitats i, en
un horitz6 comu, ubicar-les, tant les de I'infant com les del seu pare i de la seva
mare.

La gravetat dels esdeveniments que pateixen aquests infants durant els pri-
mers temps de vida deixen als pares i mares molt vulnerables per poder “mirar” al

seu fill/a, eclipsant-lo darrera dels efectes devastadors del diagnostic.



Se’ls fa dificil pensar que no tot esta donat pel diagnostic i que cada nen
i nena, en la seva manifestacio, esdevindra un esser unic, irrepetible. L’infant,
des de el mateix moment del naixement, és un ser en estructuracio. Totes les
situacions que comenci a viure seran el resultat d’una historia propia i al mateix
temps heretada. Per aquest motiu, cada infant i cada familia necessitaran maneres
diverses d’aproximar-se a la discapacitat visual o a la ceguesa i per tant 'atencié
especialitzada haura d’anar mes enlla “del que es veu” en un diagnostic funcional

de la visio.

La clinica.

Quan rebem I’encarrec d’ocupar-nos de la discapacitat visual d’'un nad6, un lactant
o un infant, hem de construir un marc de treball que permeti escoltar la demanda
que la mare i/o el pare plantegen des d’una optica de treball interdisciplinari i
I’abordatge en xarxa a partir de les Institucions implicades.

No és possible partir d’'una analisi fragmentada de la funci6 visual si prete-
nem, com hem anat indicant, una intervencié pensada des del nen/a que pateix
aquesta discapacitat visual o ceguesa associada a altres discapacitats.

La demanda pot, de forma il-lusoria, dirigir el treball a provocar respostes
visuals que cerquin la restitucié de la funcié, sense tenir en compte que no és I'ull
el que permet la restitucié de les pérdues que senten pare i mare.

L’atenci6 dirigida a I'infant ha de procurar que les sensacions i experiéncies
que rep siguin organitzades de la millor manera possible (visuals, tactils, olfac-
tives, auditives) i evitar la inscripcié d’impressions discontinues visuals. Aquesta
intervencié pot desencadenar una interaccié centrada en “les demandes de
resposta visual”.

Els infants amb un sistema neurologic immadur o disfuncional, en I’experi-
encia de dirigir-se al mén exterior, presenten greus dificultats per regular ’esfor¢
que aquesta activitat representa i, com a consequiéncia, pateixen una certa inesta-
bilitat fisiologica (homeostasi) expressada a través de la respiracio, to muscular,
coloraci6 de la pell etc.

T. B. Brazelton adverteix que I'infant pot sentir ’ambient exterior hostil, tant
per la presencia d’estimuls presentats de forma desorganitzada com per un ambi-
ent amb excés d’estimuls. En aquest sentit, considera que alguns programes d’esti-
mulaci6é poden en realitat provocar una resposta contraria a I’esperada, anul-lant
la capacitat de resposta de I'infant.12

Altres autors!? emfatitzen amb la idea que un infant, quan no pot organitzar
respostes davant d’ambients dificils i complexos, rebutja les experiéncies sensori-

als i dedica tots els seus esforcos a aillar-se del mén que ’envolta.
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La falta d’una capacitat sensorial com és la visual pot provocar una hiper-
sensibilitat de les altres fonts sensorials: I'oida i el tacte. Es necessari un equilibri
sensorial per poder organitzar les sensacions externes i internes, en cas contrari
sera dificil per als infants crear estrateégies que els permetin relacionar-se tant amb
les persones com amb el medi.

L’infant afectat de ceguesa o deficiéncia visual amb altres discapacitats haura
de recérrer un llarg cami per poder vincular-se amb els seus pares i apropiar-se del
seu medi. En aquest cami, haura de superar obstacles diversos per poder organit-
zar-se tant a nivell de salut com a nivell funcional. També els pares i mares hauran
d’encarar aquesta dificultat per tal d’apropar-se i reconéixer el seu fill o filla.

Per al professional és un treball que comporta el repte de fer front als greus
limits que presenten els infants afectats de ceguesa o discapacitat visual i a les
seves families. A més, ha de sostenir el recorregut de cada cas i deixar que, con-
juntament, pare i mare i infant es ‘re-trobin’, amb I'acompanyament i el suport
que vagin necessitant dels professionals dels diferents ambits medics, terapeutic,
rehabilitador i educatiu .

El marc de treball ha d’afavorir experi¢éncies entre les mares i els pares i els
seus fills/es que permetin el desplegament de les capacitats de I'infant, al servei
del naixement del subjecte i, en el cas que ens ocupa, permetre MIRAR-SE, MI-
RAR I SER ESTIMAT.
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