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EDITORIAL 

 E  éste es de ayo se o e o a  dos fe has uy i po ta tes pa a la Hu a idad: el 1 
de ayo Día I te a io al del T a ajado , pa a el ual uest os a igos Pat i io Al o oz y Cla a 
Zito ela o a o  a í ulos i fo aivos so e esa fe ha; y el 15 de ayo Día de la Mad e ; au -

ue e  A ge i a se ele a e  el es de o tu e; i gu o de osot os e isi ía si  u a MADRE; 
día de la ad e so  todos los días de vida; las ad es o e esita  u  día espe ial. 
 Este es segui os o u i á do os y a plia do uest os ho izo tes, ada vez so  as las 
pe so as de los disi tos países ue os ha e  llega  sus histo ias de vida. 
 De he ho, e  esta edi ió  os so p e de Sahid  de Pakistá , o  su tesi o io ie ta e te 
o ovedo . Cae os e  la ue ta de ue so os ta  ig o a tes  del a o te e  de ot os he a-
os al i os ue vive  e  laitudes ta  leja as, ue al i a  uest a a ada Lai oa é i a es oza-
os u a so isa y pe sa os a á o es ta  o pli ado se  al i o . 

 Este es la za os u a uy i po ta te ENCUESTA pa a los le to es de uest a evista, es 
fu da e tal ue todos pa i ipe  de la is a, sea  al i os, fa ilia es, le to es e  ge e al; te-

e os u a ta ea i e sa, efo ula  el o epto de ALBINISMO. Pod ía os p egu ta os 
¿Po ue efo ula  el o epto de Al i is o?, ¿A aso o esta todo di ho so e el te a?. Ese es 
justa e te el p o le a; se di e u ho e  o e del al i is o, se ez la  ideas, p i ipios, 
se i ie tos y pa e e es ue u has ve es o fu de  a todos, i lusive a los ue so os al i-

os. Es así ue os p opo e os o sulta  so e el te a. De e os u ii a  ite ios; ue las vo-
es de Lai oa é i a sea  UNA e  ual uie  país, pues o side a os ue es la ú i a a e a de 

se  es u hados, ue TODOS diga os lo is o ua do ha la os so e el ALBINISMO e  todos 
los aspe tos. Es u ha e os las pala as del PUEBLO ALBINO , sus fa ilia es y a igos. Al i al de 
la e uesta Usted pod á i g esa  a la is a y espo de la. Es a ó i a, está e  ple a li e tad de 
i fo a  uie  es el pa i ipa te. 
 Po  ot a pa te, el pasado Do i go 15 de Mayo, e  la asa de uest a a iga y ola o ado a 
Ma iel B assa a, de Luja , y e  o asió  de ele a  su u pleaños, se p ese tó el la a te Logo-
ipo del g upo SIMPLEMENTE AMIGOS . U  eve to po  de ás de e oivo ue vale la pe a o -
pa i  o  todos; di ho logo fue diseñado po  uest os ue idos a igos C isia  Figue edo y Clau-
dia Villa eal; el esultado fue so p e de te po  su o igi alidad y plasi idad, segu a e te o pa-
sa á i adve ido. 
 Se ha o u i ado o  uest a eda ió  el Seño  A istóteles , apodado EL GRIEGO , 

uie  os o ta á histo ias y vive ias, p opias y aje as so e lo ue es SER ALBINO y sus vi isitu-
des e  este u do ta  pa i ula  e  ue vivi os. Po  aho a EL GRIEGO  o desea evela  su ve -
dade a ide idad, lo ual espeta os. Lee os sus es itos e  fu ió  de supe visa los y pu li a -
los si esulta pe i e te. Nuest a o u i a ió  o  EL GRIEGO  es vía o eo ele t ó i o, espe-
ta os su p iva idad. 
 Pa a osot os es uy i po ta te la pa i ipa ió  de todos ustedes pues sólo es posi le e-
e  o  la pa i ipa ió  a iva de TODOS. Que e os ue ésta evista sea el vehí ulo de o u i a-
ió  de TODOS LOS ALBINOS DE LATINOAMERICA, y de todos ue desee  o ta  su histo ias. 

 Cele e os ju tos el DIA INTERNACIONAL DE SENSIBILIZACIÓN SOBRE EL ALBINISMO  éste 
13 de ju io p ó i o. 
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 Esta etapa se da e t e los 8 y 1  años  
ap o i ada e te. 
 La Psi ue está te i ada de a a : yo – 
Co ie ia, Supe  Yo – Co ie ia Mo al e I -
o s ie te – Ello. 

 Pasada la Etapa del Co plejo de Edipo, 
lla ada etapa ge ital pasa os a la PUBERTAD. 
 La PUBERTAD se la o o e ta ié  o o 
la REVOLUCION BIOLOGICA . 
 Esta etapa o ie za sile iosa e te, o-

a dada po  la Glá dula Hipóisis, ue está 
situada so e u  hueso lla ado Silla Tu a, e  

edio de la a eza, ajo los ló ulos e e a-
les. 
 Esta glá dula o a da el i uito gla du-
la  de las pe so as. La seg ega ió  de susta -
ias y ho o as es espo sa le del o al 

fu io a ie to del ue po. Cual uie  disfu -
ió  ha e ue las pe so as, ho es y uje-
es padez a  alte a io es e  el o al desa-
ollo del ue po. E  el ho e el i uito se-

ia, i oides, sup a e ales so e los iño es), 
p óstata, glá dula se i al y tesí ulos. E  las 

uje es se o e ta o  i oides, glá dulas a-
a ias, ova ios. 

 Es u  IMPORTANTE ue los pad es es-
té  ate tos al desa ollo de los va o es  u-
je es a ue es u a etapa lave pa a la evolu-
ió  del ue po Y LA PSIQUE.  

 E  esta etapa el ue po se p epa a, e  la 
iña pa a la MESTRUACION y los va o es pa a 

la adu a ió  de los TESTICULOS. La p odu -
ió  de testoste o a e  los va o es y p oges-

te o as e  las iñas, es lave e  el desa ollo. 
 Co  la p odu ió  de estas ho o as 
apa e e el vello e  el ue po, a ilas, pú i o y 
el los va o es fa ial y pe ho. A os e  las 

pie as y azos. Es el ie po, u has ve es, 
de o e za  o  los polvos pedidos y desodo-
a tes ya ue las ho o as seg ega  y p odu-
e  olo . Es o ú  e  esta épo a ue los pú-
e es o uie a  aña se. 

 Los édi os, aest os y pad es de e  
ha la  o  los iños y iñas, e pli á doles los 
a ios del ue po y las fu io es de estos 
a ios; de e os p epa a los pa a la p ó i a 

etapa LA ADOLESCENCIA. 
 Es su a e te i po ta te ha la  de la 
SEXUALIDAD. Los CUIDADOS. Las DROGAS. 
Las o se ue ias posi les  p o a les del 

al uso  del ue po. 
 Al PUBER se le de e ha la  de la REALI-
DAD o desde los MIEDOS. Se le de e a a  
los HABITOS DE HIGIENE, de o de  y la ali e -
ta ió  sa a.   
 El desa ollo del ue po diie e e  ada 
u o. Los a ios de voz, e e  los ie os 
a tes ue el to so así o o los ge itales e  los 
va o es. 
 Es u a etapa de ANGUSTIA Y ANSIEDAD. 
E  esta etapa, o  la adu a ió  se ual se de-

e a o da  el te a de la MASTURBACION o-
o u a p á i a o al. La astu a ió  es 

u  eje i io ue si ve pa a des a ga  a sieda-
des, a gusias y ve ii a  el fu io a ie to del 
ó ga o se ual. E  los va o es es as o ú , 
i lusive e  esta épo a se da la POLUCION 
NOCTURNA ue es la eya ula ió .  
 Las p ohi i io es de ual uie  atu aleza 
t ae  apa ejados t asto os de o du tas, y 
o p o etes el o al desa ollo psí ui o de 

los jóve es. Ig o a  el o al desa ollo de la 
se ualidad es ig o a  al ho e o o tal, ya 

ue es u a fu ió  o al y e esa ia pa a 

ASPECTOS PSICOLOGICOS 

ETAPA PUBERTAD 



 ALBINISMO LATINOAMERICANO 

a te e  la espe ie hu-
a a; los iños o vie e  

de Pa is y o a e  de u  
epollo. 

 E  lo so ial es la eta-
pa del GRUPO DE PARES, 
LOS VARONES SE JUNTAN 
CON VARONES Y LAS NI-
ÑAS CON NIÑAS. 
 EL DEPORTE es fu -
da e tal e  esta etapa, si 
es e  g upo ejo  ya ue 
se puede  esta le e  
ví ulos du ade os y el 
g upo fu io a o o o -
te ió . Las a ividades 
ísi as ayuda  a a aliza  
toda la e e gía ue p odu-
e . 

 Las iñas so  as adela tadas adu ai-
va e te, los va o es so  as le tos e  el 
desa ollo. 
 Las iñas va  deja do las uñe as y los 
pelu hes pa a o e za  a ija se e  hi os 

as g a des, de los g ados supe io es. Los va-
o es de la is a edad ie t as ta to jue-

ga . 
 ES RESPONSABILIDAD DE LOS PADRES ES-
TAR MUY ATENTOS A TODO ACONTECIMIENTO 
DE SUS HIJOS PERO SIN PONERSE PARANOI-
COS,OBSESIVOS Y PERSECUTORIOS. Es uy di-
í il log a  el pu to edio, pe o hay ue i te -
ta lo. 
 RECORDAR: LOS PADRES SIEMPRE SON 
LOS PADRES. NO SON AMIGOS, O PADRES 
QUE FUNCIONAN COMO AMIGOS. SE DEBE 
MANTENER LA AUTORIDAD Y RESPETO, ES-
TAR ABIERTOS A ESCUCHARLOS, COMPREN-
DERLOS Y ENTENDERLOS. PERO NUNCA SE 
DEBE SER COMPLICE POR ACCION U OMI-
SION. 
 E  esta e a de las o u i a ió es y edes 
so iales los iños so  uy vul e a les. Los pa-

d es de e  es u ha  y lue-
go ha la . Co testa  lo ue 
le p egu ta  y o lo ue 

ee  ue de e  sa e . 
 Mu has ve es la a -
siedad y a gusia ue le 
p ovo a  a los pad es esta 
etapa e  ela ió  a sus hi-
jos te i a  sie do o t a-
di to ios e  el e saje. 
 SIEMPRE TENEMOS 
QUE HACERNOS TIEMPO 
PARA ESTAR JUNTO A LOS 
HIJOS, EN ESTA ETAPA AÚN 
MÁS. EL SER PADRES TRAE 
APAREJADO UNA RESPON-
SABILIDAD Y UN TRABAJO 
TREMENDO, PERO HAY 

QUE HACERLO LO MEJOR QUE SE PUEDA. 
 A los pú e es o  al i is o y aja visió  
hay ue efo za le as la autoesi a ya ue el 

edio es uy uel a ve es. De e os e igi le 
as y a o paña los as. 

 Los pad es juega  u  ol i po ta ísi o, 
po ue de e  se  as fue tes, segu os, ue 

o se les ote  sus iedos y a siedades. Hay 
ue efo za le el Yo pe a e te e te y f e -

te a las li ita io es eales i e iva los al lo-
g o de sus o jeivos. 
 Los pad es de e  i  desp e dié dose de 
sus hijos al i os, u a so ep otege los. 
A a  es ta ié  da le LIBERTAD. Es posi le 

ue se to e  u  ole ivo e uivo ado, ue se 
lleve  algo po  dela te. Estas ealidades so  
las eglas ue de e  ap e de  pa a se  LIBRES 
de iedos e i segu idades. 
  
P ó i a etapa ADOLESCENCIA. 
 

 

José A to io Capi e i 
Psi ólogo 

Mat i ula 1  
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«En el siglo XXI no son admisibles las supersticiones dañinas ni la 
discriminación de determinados grupos. Las personas con albinis-

mo merecen el mismo respeto que el resto de seres humanos. Tienen 
el derecho a una vida libre de discriminación, privaciones y mie-

dos». 

ZEID RA'AD AL HUSSEIN  
Alto Co isio ado de las Nacio es U idas para los Derechos Hu a os  

 

 Las personas con albinismo son discriminadas en muchas partes del mun-
do. Son víctimas de la ignorancia de la sociedad e incluso de la comunidad 
médica. La apariencia de las personas con esta condición ha dado lugar a fal-
sas creencias y actitudes supersticiosas, que han fomentado su marginación y 
exclusión social. 

 En algunas comunidades, las creencias erróneas y los mitos, bajo la enor-
me influencia de la superstición, ponen en peligro constante la seguridad y la 
vida de las personas con albinismo. Se trata de creencias y mitos centenarios 
presentes en las actitudes y prácticas culturales en todo el mundo. 

 El 18 de diciembre de 2014, la Asamblea General adoptó la resolución A/
RES/69/1970, que proclama que a partir de 2015, se celebre el Día Internacio-
nal de Sensibilización sobre el Albinismo el 13 de junio. 

 El Consejo de Derechos Humanos aprobó una resolución en 2013 que ur-
ge a prevenir los ataques y la discriminación contra las personas con albinis-
mo. Por otra parte, en respuesta al llamamiento de las organizaciones de la so-
ciedad civil que abogan por considerar a las personas con albinismo como un 
grupo específico con necesidades específicas y que requieren una atención es-
pecial, el 26 de marzo de 2015, el Consejo creó el mandato de un experto inde-
pendiente sobre el disfrute de los derechos humanos de este grupo. 

 

Cita: “Sitio web oficial de NACIONES UNIDAS” http://www.un.org/es/
events/albinismday/ 

http://www.un.org/es/comun/docs/?symbol=A/HRC/RES/23/13
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Mensaje del Secretario General de la Naciones Unidas 

 “Si cuentan con las oportunidades adecuadas, las personas nacidas con albinismo 
pueden vivir una vida normal, sana y productiva pero, lamentablemente, demasiadas su-
fren de aislamiento, mutilaciones e incluso la muerte a causa de la persistente discrimina-
ción y la ignorancia que rodean a su condición. El Día Internacional de Sensibilización 
sobre el Albinismo ofrece la oportunidad de disipar los mitos que rodean a esas personas 
y ayudar a que puedan ejercer sus derechos humanos inalienables. 

 Las denuncias constantes de violaciones, asesinatos y ataques brutales contra las 
personas con albinismo, incluidos niños, mujeres, personas con discapacidad y personas 
de edad, siguen siendo motivo de profunda preocupación. Las personas con albinismo si-
guen temiendo por sus vidas. Sin embargo, son alentadores la resiliencia y el valor de los 
sobrevivientes de estos ataques, así como las habilidades de las personas con albinismo y 
el grado de compromiso de quienes trabajan para el disfrute de sus derechos. 

 La reciente designación de este día de conmemoración por la Asamblea General de-
muestra la creciente comprensión internacional de la necesidad de luchar contra la dis-
criminación y el estigma que afectan a las personas con albinismo al tiempo que se abor-
dan sus causas fundamentales. 

 Aunque los ataques contra los albinos puedan responder a la ignorancia, son actos 
criminales que exigen justicia. Hago un llamamiento a los Estados a que adopten todas 
las medidas posibles para ofrecer una mayor protección a las personas con albinismo en 
situación de riesgo y a que fortalezcan sus respuestas jurídicas a los delitos que afectan a 
este grupo vulnerable. 

 Los Estados también deberían adoptar estrategias integrales para erradicar las prác-
ticas discriminatorias contra las personas con albinismo y velar por que tengan un acceso 
adecuado a la atención de la salud, los servicios sociales, el empleo y la educación. Por su 
parte, las Naciones Unidas seguirán movilizando la acción internacional contra esta abo-
minable variante de la discriminación. Hago un llamamiento a todos los países a que apo-
yen este esfuerzo. Incluso aquellos en los que la discriminación no es un problema predo-
minante deben apoyar a los denodados activistas que defienden los derechos de las perso-
nas con albinismo. 

 Aprovechemos el Día Internacional de Sensibilización sobre el Albinismo para defen-
der la dignidad inherente de las personas que sufren este trastorno y, en el proceso, ayu-
demos a crear un mundo mejor para todos.” 

Ban Ki-Moon 

 

Cita: “Sitio web oficial de NACIONES UNIDAS” http://www.un.org/es/events/
albinismday/ 
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FUNDACIÓN VIVE FELIZ COLOMBIA 

Hola amigos!!! Soy Claudia Pérez León y vivo en la ciudad de Pasto, Colombia 

y como les conté en la edición pasada soy mama de Julieta una niña con Albinismo de 3 

años, junto con su llegada nació también la necesidad de aportar mi granito de arena para 

hacer de este mundo un lugar mejor es por esto que junto a mi esposo y algunas grandes 

personas creamos la Fundación Vive Feliz Colombia. 

 La Fundación Vive Feliz surge en el año 2014, en la ciudad de Pasto, en honor a Julie-

ta, motivados por brindarle un mejor futuro a nuestra hija, tomamos la iniciativa de lide-

rar un proceso que logre convertir ese sueño en realidad, donde además todos los niños y 

niñas, que como Julieta, tienen alguna discapacidad, puedan crecer en un entorno amable, 

inclusivo y con la atención idónea, que les permita cada día, amar la vida, ser felices y sa-

ludables, proyectándose como líderes, que aporten a una trasformación significativa de la 

sociedad. 



 

 Nuestro principal objetivo es crear en la ciudad de Pasto un programa para la aten-

ción Integral de los niños y niñas con discapacidad visual, con la implementación de dicho 

programa se pretende facilitar servicios de baja visión especializados; estimulación visual y 

tiflología; procesos de rehabilitación; atención psicológica; apoyo en la formación artística 

y deportiva entre otras, que contribuyan al mejoramiento de su calidad de vida. El pro-

grama en mención es pionero en el nuestra región, ya que a la fecha los niños y las niñas 

con discapacidad visual, no cuentan con ningún tipo de atención especializada, necesaria 

para su óptimo desarrollo físico e intelectual. 

 Durante el tiempo de funcionamiento hemos desarrollado diferentes actividades co-

mo brigadas gratuitas de revisión visual con especialistas, celebración del día del Albinismo 

entre otras, enfocadas básicamente en la identificación de niños y niñas con discapacidad 

visual y albinismo, ya que al mayor problema que nos enfrentamos en mi ciudad es el no 

contar con una base de datos o registro de personas con albinismo ni un registro especifico 

de los niños y niñas con problemas visuales. Fruto de estas actividades hemos identificado 

niños con Albinismo y con otras condiciones que generan discapacidad visual y actualmen-

te les ofrecemos terapias de estimulación visual y tiflología de forma gratuita. 

ALBINISMO LATINOAMERICANO 
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 La tarea de la fundación es hermosa pero el camino no es fácil, requiere tiempo, dis-

ponibilidad, amor a la causa y mucho trabajo. La consecución de recursos económicos es 

un proceso que requiere planeación y constancia, nosotros actualmente recaudamos fon-

dos de eventos culturales que realizamos con artistas a los que contactamos y quienes 

aportan sus presentaciones a la fundación, nosotros nos responsabilizamos de vender bole-

tería y conseguir patrocinadores para cubrir los gastos del montaje logístico y conseguir la 

utilidad requerida. 

 Este año tenemos un proyecto muy importante para nosotros, que será de impacto 

mundial porque pretende beneficiar a toda la población con Albinismo, que se fundamen-

ta en conseguir financiación para reactivar la investigación de terapia génica para albinis-

mo, procedimiento que es una opción para mejorar la visión de las personas con Albinis-

mo, para quienes no conocen de que se trata dicha terapia podrán encontrar información 

en Facebook o en la página web de la organización latinoamericana de albinismo OLA, 

para arrancar con este proyecto tenemos planeado lanzar una campaña de Crowdfunding 

en páginas web que sean líderes en conseguir microdonaciones para estas causas, la cam-

paña requiere un video promocional el cual vamos a construir con la ayuda del Gobierno 

de mi región y con el que esperamos lograr recaudar el dinero que se requiere para reacti-

var la investigación que se comenzó hace algunos años en el instituto de medicina y gené-

tica de Telethon Italia TIGEM en cabeza del Doctor Enrico Surace.  

 Esta es en resumen la historia de la fundación Vive Feliz Colombia, les agradezco a 

quienes nos leen que nos sigan en Facebook en el link de la fundación: “Fundación Vive 
Feliz” y en la pagina de Facebook de terapia génica que la encuentran como “Terapia Gé-
nica Visual Albinismo - Visual Gene Therapy Albinism” donde publicaremos toda la infor-
mación al respecto del proyecto que les acabo de comentar. 
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Dra Sejudo Llanos, María Fernanda 
Médica oftalmóloga  

Mat 15459 

E 
l Nistag o es u a os ila ió  i volu ta-
ia, de epei ió  ít i a, de u o o a -
os ojos, e  algu as o e  todas las posi-

io es de la i ada.  
Es u  t asto o de la estái a o ula , dese a-
de ada po  las odii a io es del e a is o 

ue a ie e la posi ió  o ula  de ija ió  vi-
sual ija ió  foveal) 
E  ge e al el istag us puede se  idio ái o, 

eu ológi o o se so ial. El Se so ial es el ue 
se da e  el al i is o. 
Ge e al e te es pe dula  y ho izo tal. Segú  
su f e ue ia y a plitud puede se  pe ueño y 
ápido, o de g a  a plitud y le to. No suele 

e isi  to í olis aso iada o pe sado a. Los 
pa ie tes suele  te e  ala agudeza visual y 
u a visió  i o ula  i o pleta. 
 

CAUSAS 

Es ge e ado po  la pe dida de la visió  de ido 
a la afe ta ió  de la fóvea. 
La fóvea, ó á ea de la ei a ue da agudeza 
visual, es el p o le a e t al e  el al i is o 
o ula . Co  al i is o o ula , la fóvea o se 
desa olla o pleta e te po  la falta del pig-

e to ela i a ue es e esa io pa a ue los 
ojos del e é se desa olle  o al e te a -
tes de a e . 
 

SIGNOS Y SINTOMAS 

Es u  Nistag us pe dula  y ho izo tal. 
El e e o de las pe so as al i as se adapta al 

ovi ie to i volu ta io de los ojos, po  lo ue 
a pesa  de ue estos siga  ovié dose, la i a-
ge  ue p o esa  y ve  es estái a y o p e-
se ta ovi ie tos. 
El g ado de afe ta ió  de ada u a de las a o-

alías visuales es va ia le, e  fu ió  del ipo 
de al i is o y de ada pe so a. 
 

TRATAMIENTO 

Es apu tado o al Nistag us e  si, si o a po-
de  ejo a  la agudeza visual. 
El t ata ie to del al i is o o ula  i luye el 
uso de ayudas visuales y a ios e  el a -

ie te pa a e pa di  los lí ites de su visió . A 
ve es, u a i ugía pa a est a is o es de g a  
ayuda, pe o usual e te o esulta á e  oo -
di a ió  aguda total de los ojos. Si  e a go, 
u a i ugía sí puede au e ta  el a po de vi-
sió  de los ojos uzados, y hasta puede ejo-
a  la apa ie ia é i age  y po  lo ta to la au-

toesi a del iño.  
La lase de ayuda ópi a pa a el iño y adulto 
es pe so al. A algu os iños les va ie  o  
le tes egula es. Los le tes o  teles opios 

o tados puede  au e ta  la visió  o solo 
de e a si o ta ié  de lejos pa a adultos y 

iños. Ta ié  los le tes de o ta to a ve es 
p ovee  o e ió  adi io al ue los le tes e-
gula es o pe ite .  
El ajuste e o io al y so ial ta ié  es i po -
ta te e  el t ata ie to de al i is o o ula . 
F e ue te e te, los pad es de pe so as o  
al i is o o ula  se sie te  f ust ados ó ave -
go zados po  esta o di ió  y t ata  de ehu-
sa se a ad ii lo y p ete de  ue o e iste. 
Esta ega ió  puede esulta  e  u a aja auto-
esi a pa a la pe so a o  al i is o, ju to 
o  dii ultades e  las ela io es o  ot os y 

e  el fu io a ie to e  el t a ajo y es uela.  

NISTAGMUS EN EL ALBINO  
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