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RESUMEN

El objetivo del presente estudio es describir las experiencias de vida de madres con hijos

en condicién de discapacidad visual reportadas en la literatura cientifica. Se realizé una

busqueda de literatura en idioma inglés, sin limite en el periodo de publicacién, por medio

de los motores de busqueda Pubmed, Scopus y Google Scholar. A los resultados reportados

en dicha pesquisa se les aplicaron los criterios de inclusién y de exclusién planteados para

este trabajo, seguidos de la evaluacién de la calidad cientifica (Caspe), y finalmente se exa-

miné cada uno de los articulos, organizando dichas experiencias con relacién a las diferentes

categorias de andlisis. Como resultado, las experiencias se clasificaron en tres categorias de

andlisis: la percepcién inmediata, la cual report6 experiencias con relacién a la demanda

de tiempo, las cargas financieras y las condiciones de salud; la percepcién posterior, la cual ~ Palabras clave: Madres;
arroj6 experiencias relacionadas con las consecuencias y los aprendizajes adquiridos tras la  padres; calidad de vida;
eventualidad; y, finalmente, la percepcién del suceso, que estuvo acompanada ademds de los  experiencias; discapaci-
factores asociados en los que prevalecié el estado de salud emocional. dad visual.
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ABSTRACT
The aim of this study is to describe the life experiences of mothers with children with
visual impairment reported in the scientific literature. A literature search was carried
out in English, in Pubmed, Scopus, and Google Scholar, with no limit in the period of
publication. The inclusion and exclusion criteria proposed for this work were applied to
the results, followed by the evaluation of scientific quality (Caspe), and finally, each of
the articles was analyzed and organized in different categories of analysis. As a result, the
experiences were classified into three categories: immediate perception, which reported
Keywords: Mothers;
parents; quality of life;

experiences related to time demands, financial burdens, and health conditions; subse-
quent perception, which yielded experiences related to the consequences and learning

experiences; visual im-  acquired after the event; and, finally, event perception, which was associated with the

Barona Pefia L, Rey Leén ], Oyasa Moncayo ], Ortiz Vega S

pairment. mother’s emotional health.

INTRODUCCION

De acuerdo con la filosofia de Locke, Kant, Hegel
y Marx, las experiencias de vida pueden ser en-
tendidas como aquellas acciones que forman al
ser, mediante la interaccién con el mundo. Estas
constituyen formas de conocimiento, aprendi-
zaje y/o habilidad adquiridas con las situaciones
vividas a lo largo de los afios; por esa razén, las
experiencias varfan en cada individuo, y resultan

trascendentales (1, 2).

Las experiencias se relacionan con la calidad de
vida de cada ser, y contribuyen al bienestar del
individuo y a su interaccién con el mundo. Asimis-
mo, estas se derivan de la interaccién de diferentes
factores determinantes, tales como los ingresos
econémicos, el nivel educativo, el bienestar fisico,
el bienestar emocional, el apoyo social recibido en
diferentes situaciones, algunas variables sociode-
mograficas como la edad y el sexo, y la percepcién
del sentido de la vida que tiene cada persona con
relacion a sus experiencias (3-6). Para el estudio
de este tipo de categorias multidimensionales,
propias de cada agente, Fuster propone el método
fenomenoldgico, el cual explora la consciencia
individual, al igual que el modo de percibiry darle
significado mediante experiencias (7).

Cuando una familia se enfrenta a la discapacidad
visual de uno de sus integrantes, dicha discapa-
cidad puede dar inicio a nuevos desafios para la
familia misma. En efecto, el impacto que recae

sobre ella es significativo, ya que la vida de cada
integrante puede verse afectada en el marco de
diferentes 4mbitos, tales como el laboral, el eco-
némico, el social (actividades de ocio), y la salud
fisica y mental. Quintero y cols. (9) afirman que
los padres son quienes sufren mayor depresion,
debido a la dificultad que tienen para expresar
sus sentimientos; por el contrario, las madres
tienden a pasar periodos de euforia y crisis que
les permiten manifestar sus sentimientos y, de ese
modo, evitar la depresion (8-10). Por ejemplo,
se ha reportado que en poblaciones de estratos
socioeconémicos 1y 2, el rol de cuidador usual-
mente lo desempena la madre (9); y ella, a su vez,
asume dicha responsabilidad con el compromiso
de sacar adelante al hijo, enfrentando cualquier
adversidad que se presente, pudiendo llegar en
ocasiones hasta al descuido de si misma (9-12).

Tal descripcién de las experiencias de vida de
madres con hijos en condiciéon de discapaci-
dad visual reportadas en la literatura cientifica,
sirve como antecedente del macroproyecto de
investigacién interdisciplinar de la Facultad
de Medicina de la Universidad Antonio Narifio,
“Experiencias de vida de madres con hijos(as) en
condicién de discapacidad visual”. Aquello ha
sido dado a partir de una busqueda de literatura
que permite determinar el estado del arte con
respecto a las experiencias de vida reportadas,
asi como una posible aproximacion a los factores

relacionados con ellas.
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METODOLOGIA

El presente estudio corresponde a una revisiéon
narrativa de la literatura. Se realiz6 una basque-
da bibliogrifica en las bases de datos Pubmed,
Scopus y Google Scholar. Esta abarcé investi-
gaciones en idioma inglés sin limite de fecha
de publicacién, relacionadas con experiencias de
madres con hijos en condicién de discapacidad
visual, mediante ecuaciones definidas para cada
motor de busqueda (tabla 1).

TaBLA 1. Ecuacién de biisqueda

Bases de datos Férmula de bisqueda

Google Scholar (parents OR mothers of children) AND (visual
impairment OR quality of life)

Pubmed (parents OR mothers of children) AND (visual
impairment OR quality of life)

Scopus (KEY (parents OR mothers AND of AND children)

AND KEY (experiences OR quality AND of AND
life) AND KEY (visual AND impairment))

Nota: Para la seleccién de la informacion, se aplicaron los criterios de inclusion
y de exclusién relacionados en la tabla 2.

Fuente: elaboracién propia

TABLA 2. Criterios de inclusién y exclusion

Criterio de inclusién Criterio de exclusién

Publicaciones originales de acceso  Disefios de investigacion dife-
libre o localizadas por medio de  rentes al fenomenolégico inter-
las bases de datos gestionadas via  pretativo

suscripciéon Universidad Antonio

Nariiio UAN

Publicaciones que contenganlos  Publicaciones en idiomas diferen-
términos “parents”, “mothers of  tes al inglés o el espariol
children”, “visual impairment”

y “quality of life”

Fuente: elaboracion propia

EVALUACION DE CALIDAD
CIENTIFICA DE LAS PUBLICACIONES

Se revisaron todas aquellas publicaciones que
cumplieran con los criterios de inclusién. Estas
fueron evaluadas por medio del programa de ha-
bilidades en lectura critica en espanol Caspe. Este
permite evaluar la validez cientifica mediante la
resolucion de preguntas para cada investigacion,
segtn el tipo de estudio. Asimismo, para la clasifi-
cacion de articulos de este proyecto, se utilizo el

cuestionario de andlisis para estudios cualitativos.

ANALISIS DE LA INFORMACION

Luego de la seleccién de las publicaciones segtin el
idioma en que estdn escritas y su disefio metodolé-
gico, se ejecutd la caracterizaciéon sociodemo-
grafica tanto de las madres como de los hijos (ver
tabla 3). Posteriormente, se abarcaron las experien-
cias y los factores asociados a ellas. Finalmente,
se tomaron en cuenta los aspectos y/o caracte-

risticas comunes entre unas experiencias y otras.
RESULTADOS

Mediante la busqueda inicial con Pubmed, Scopus
y Google Scholar, se obtuvieron 2.187.832 resul-
tados. De ellos, se descartaron 2.187.791, debido
a que no cumplian con el criterio de inclusién
principal. A los 41 restantes se les aplicaron los
criterios de exclusion planteados, de modo que se
descartaron 26 (24 por disefio metodolégico y 2
por idioma). A los 15 articulos que pasaron estos
filtros, se les aplicé la evaluacién Caspe. De tal
modo, dado que dichos articulos cumplieron con
los criterios de evaluacién de lectura critica para
estudios cualitativos Caspe, fueron incluidos para la
revisién de literatura (figura 1).

ANALISIS DE RESULTADOS

Como se evidencio en la presente revisiéon de
literatura, las experiencias de vida pueden ser
entendidas como un concepto multidimensional.
A continuacidn, se agrupan las experiencias de
vida en las siguientes categorias, con la finalidad
de ofrecer un marco conceptual teérico: percep-
cién inmediata, percepcién posterior, percepcién
del suceso y, finalmente, los factores asociados

(figura 2).

De acuerdo con los reportes analizados, las expe-
riencias de vida de las madres se organizaron en

las siguientes categorias de andlisis:

N
\J

Experiencias de vida de madres con hijos en condicién de discapacidad visual
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TABLA 3. Factores sociodemogrificos y principales hallazgos

. Factores demogrificos de las madres Factores demogrificos de los hijos

gub

= bl - Nimero fidad . Nivel Estrato fidad . Lo Nivel .

N Afo promedio . . promedio ———— . Causa o tipo de DV

= de madres - educativo social - educativo

) (afios) (afios) F M

2\ Laur':l Liebermann y cols. 2017 30 405 Sp Alto 85 5 22 N/R Tpdo tipo de DV

S (2017) bilateral

S - .

= Parker MD y cols. (2018) 2018 6 N/R N/R Bajo 12,5 2 4 N Uveltisanterior

g crénica

o) paul M Aiuwon v

ey 22“611191\)1 Ajuwon y cols. 2019 18 N/R S-D Bajo N/R N/R N/R  Baja visién y ceguera

E

}] Bass Jenks y cols. (2005) 2005 N/R N/R N/R N/R N/R N/R E Todo tipo de DV

=4

= ?Z“g(])‘;‘“‘“a" Kamali'y cols. = 509 9 N/R NR N/R N/R NR N/R  Ambliopia

5 )

g Luis Columna y cols. (2017) 2017 10 42 N/R Alto 8 4 7 N/R Todo tipo de DV

3

= Kara Perkins y cols. (2019) 2019 6 435 N/R Bajo 10,5 5 3 N/R Todo tipo de DV
Leyser y cols. (2001) 2001 113 N/R N/R Bajo 20 59 71 E Todo tipo de DV
Columna Luis y cols. (2019) 2019 9 41 2 PSV N/R 8 4 7 E DV'y ceguera
Elisabeth McKillop y cols. 2006 49 N/R N/R N/R N/R N/R N/R Dlel}H.Cléll visual
(2006) cognitiva
YS Castafieda y cols. (2016) 2016 25 40,5 SE-PG Bajo 8,5 16 15 EyNE Catarata
Heidi de Klerk y cols. (2019) 2019 5 53 SE-P N/R 23,5 N/R ECP Todo tipo de DV
Asep Widijaya y cols. (2019) 2019 5 43 N/R Alto N/R N/R E Todo tipo de DV
Troster y cols. (2001) 2001 47 35,5 SE-P N/R N/R N/R N/R Todo tipo de DV
Pamela de Steiguer y cols. _ . .

/ 2019 57 N/R N/R N/R 17,5 N/R N/R Todo tipo de DV

(2019)

Nota: N/R = no reporta, S = secundaria, PG = posgrado, D = doctorado, PSV = profesionales en salud visual, SE = sin estudio, P = profesionales, E = escolares,
NE = no escolares, ECP = estudiantes de carreras profesionales

Fuente: elaboracién propia

Bisqueda inicial: Pubmed,
Scopus, Google Scholar
(estrategias de busqueda en
inglés, sin periodo de tiempo)

n = 2187832
‘ 1. Titul No cumple los criterios de inclusién
o ’ n = 2187791
n =41 i Disefio metodolégico
Criterios de exclusion n=24
2. Resumen
n=26
Idioman =2

n=15

‘ 3. Evaluacién Caspe ‘

n:ISL

4. Documentos incluidos para
revision, n = 15 publicaciones

FIGURA 1. Flujograma de seleccion de datos

Fuente: elaboracién propia
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Impactos de la discapacidad [ IMPACTO N° 1

visual en la madres de hijos . .
Percepcién inmediata

|::> IMPACTO N° 1 |::>
Percepcién posterior Percepcién posterior

en condicién de DV

IMPACTO N°© 1

A T

Ingresos econémicos

Formacién académica

Factores
determinantes Bienestar fisico

Bienestar emocional

FIGURA 2. Diagrama de flujo: impacto de discapacidad visual (DV) en las madres

Fuente: elaboracion propia

PERCEPCIONES INMEDIATAS

La percepcién inmediata es comprendida como la
impresion que se tiene de una situacién en el
momento exacto en que sucede, extendiéndose
hasta que deja consigo efectos secundarios en el
individuo. Dichas percepciones se clasificaron
en ocho subcategorias descritas en la tabla 4. En
ese sentido, la resiliencia fue la experiencia mds
reportada en toda la bisqueda, pues el 73,3 %
de las publicaciones seleccionadas reporta la ne-
cesidad de las madres de aceptar la condicién
inesperada de sus hijos. Aunque dicha actitud se
presenta de manera diversa en cada una de las
madres segin sus condiciones de vida, conlleva
a una mejora en el proceso de adaptacion de si
mismas, e influye de manera positiva o negativa
en la rehabilitacion de sus hijos (13-22). Tal ac-
titud fue seguida de descripciones de experien-
cias relacionadas con su estado de salud (13-16,
20, 23, 24) y la demanda de tiempo (13-16, 22,
25, 26), las cuales fueron reportadas en el 46 %
de las publicaciones seleccionadas. Fn tanto, el
estrés (14, 15, 19, 22, 24) y los estados de dnimo
negativos (14, 16, 19, 21, 22) fueron reportados
en el 33,3 % de las publicaciones. Asimismo, la
adaptacion y las actividades cotidianas fueron
las experiencias menos reportadas dentro de la
revision. Ademds, por considerarse relevantes,
se incluyeron algunas experiencias reportadas
una sola vez, y fueron relacionadas en la tabla 4
como otros impactos (OI). De tal modo, algunas

madres sefialaron percepciones tales como la

necesidad de cambiar su condicién de vida y la
fe como vinculo de superacién de la situacion; y,
asimismo, se reportaron mayores demandas do-
mésticas y esfuerzos exacerbantes de su parte para
propender por mejores oportunidades recreativas
para sus hijos, a la vez que algunas refirieron tener

que aplazar o posponer actividades de sus hijos
para asistir a otras (13,16, 17, 21, 24) (ver tabla 4).

PERCEPCIONES POSTERIORES

Eista categoria de andlisis retine las consecuencias
y los aprendizajes adquiridos por las madres con el
afrontamiento de la discapacidad visual de sus hi-
jos. En ese sentido, se encontraron consecuencias
positivas y/o negativas, tales como el crecimiento
personal —seguridad consigo mismas a la hora
de preguntar todo lo relacionado con sus hijos a
los profesionales, propiedad para exigir los dere-
chos de sus hijos, confianza en sus habilidades
ante cualquier adversidad, sentirse mds integras
y menos egoistas— (15), el fortalecimiento en
sus relaciones familiares y de pareja —aprender
a apreciar mucho mds a cada integrante de su fa-
milia, la unién en conjunto con su pareja debido
a la responsabilidad compartida que acarrea la
discapacidad visual de su hijo— (13), el sentirse
mds felices, lo cual se dio en el caso de algunas,
y el deterioro del estado de salud fisico —que
correspondi6 a la fatiga, el cansancio, el desgaste
fisicoy el dolor— (13, 16) y mental —la depresion,
la ansiedad, los cambios de dnimo repentinos,
el comportamiento agresivo, los problemas de

4

~1
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pensamiento y estrés— (13, 15, 16, 27), todo
como consecuencia de la discapacidad visual
de su hijo. Con todo, no se encontraron muchas
experiencias que correspondieran al aprendizaje
adquirido —pues se traté de uno de los aspectos
particulares con menos reportes—; aquel atane
a la destreza conseguida tras la llegada de la dis-
capacidad visual de los hijos, particularmente al
momento de comprender y tener mas compasién
con las personas que atraviesan este tipo de situa-
cién, asi como la mayor responsabilidad adquirida

para con los hijos (15, 17).
PERCEPCION DEL SUCESO

De acuerdo con la psicologia moderna, la per-
cepcidén de un suceso corresponde a toda aquella
informacion que recibimos por intermediacién de
los sentidos, en cuyo caso el receptor forma una
esquema informativo anticipatorio que le permite
aceptar, rechazar u organizar dicha informacién
con respecto a su entorno, a las acciones que se

realizan en él, y a sus estados internos (28). Tras

TABLA 4. Reporte grifico de percepcién inmediata

partir de esta definicién, en la que cada individuo
toma decisiones ante una situacién ocurrida bien
sea a corto, mediano o a largo plazo, esta categoria
se agrupo en cuatro subcategorias: en ese sentido,
la preocupacion por el impacto tanto familiar
como social en sus hijos fue la percepcién mds
reportada por las madres, pues ellas se preocupan
por la exclusién social a la que pueden someterse
sus hijos en cualquier estadio de su discapacidad;
en efecto, esta representa el 66,6 % de los datos
referidos a esta categoria (13, 15, 16, 18, 20-22,
24-26). En tanto, el 53,3 % de las madres expre-
saron preocupacion por el futuro de sus hijos (13,
15,16, 19, 20, 22, 25); en efecto, reportaron ver la
amenaza de un futuro incierto para ellos, debido a
que la evolucién de la rehabilitacion se desconoce.
Por su parte, el 40 % de las publicaciones repor-
taron la preocupacién de las madres con respecto
a temas financieros que contribuyen al manejo
y/o rehabilitacion de sus hijos (13, 15,17, 22-24).
A pesar de su baja proporcién relativa, no me-
nos importante es el que algunas publicaciones
(20 %) reportaran la preocupacién manifiesta de

Percepcién inmediata

Autor
DM CF CsS R AD E EAN AC (0]
Troster y cols. (2001) X X X X
Leyser y cols. (2001) X X X
Elaine Bass Jenks y cols. (2005) X X X X
Elisabeth McKillop y cols. (2006) X
Mohammad Kamali y cols. (2009) X X X
YS Castafieda y cols. (2016) X X
Luis Columna y cols. (2017) X X X X X X
Laura Liebermann vy cols. (2017) X
Parker MD y cols. (2018) X X X X X
Kara Perkins y cols. (2019)
Heidi de Klerk y cols. (2019) X X X
Pamela de Steiguer y cols. (2019)
Paul Ajuwon y cols. (2019) X X
Asep Widijaya y cols. (2019) X
Luis Columna y cols. (2019) X X X X X
Total 7 6 7 11 2 5 5 2 5

Nota: DM = demanda de tiempo, CF = cargas financieras, CS = condiciones de salud, R = resiliencia, AD = adaptacion, E = estrés, EAN = estados de dnimo

negativos, AC = actividades cotidianas, OI = otros impactos

Fuente: elaboracién propia
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las madres con respecto al desconocimiento de los
diferentes profesionales que abordan a sus hijos,
con respecto a la discapacidad visual: en cuanto
atafie al aspecto académico, refirieron que los pro-
fesionales no sabfan cémo abordar a sus hijos con
respecto a su vinculo con nifios que no cursaban
ningun tipo de discapacidad; y, con relacién al
dmbito de la rehabilitacién, senalaron que mu-
chos profesionales no sabian cémo llevar a cabo
su rehabilitacién, y, por tanto, desconocian desde
el diagnéstico hasta el pronéstico de la discapa-

cidad visual (15, 22, 25) (ver tabla 5).
FACTORES ASOCIADOS

Como el altimo paso de la revision, se caracteri-
zaron los factores asociados a las experiencias de
vida reportadas por las madres; en ese sentido, los
ingresos econémicos, la formacién académica, el
bienestar fisico y el bienestar emocional fueron los
mds relevantes (13-26, 29), y/o los que impacta-
ron en mds de dos publicaciones. En ese sentido,

de las 15 publicaciones analizadas, el bienestar

TABLA 5. Reporte grifico de percepcion del suceso

emocional fue el factor con mayor impacto, pues
el 86 % (13 publicaciones) de las publicaciones
mostraron resultados asociados a él (13-22, 25,
26, 29). Ademis, las madres manifestaron un
impacto emocional importante: miedo, negacién
o resentimiento (16). Aquello, cabe senalarlo,
fue lo que provocé en ellas recibir la noticia de
la discapacidad visual de sus hijos, asi como ma-
nifestaron la necesidad de vivir ese momento en
compaiifa de alguien; asimismo, algunas expre-
saron incomodidad total debido a lo inesperadas
que eran las circunstancias, y a las consecuencias

que acarrea tal condicién en sus hijos.

Asimismo, la madres reportaron efectos en su
bienestar fisico; en concordancia, el agotamiento
tuvo un impacto importante a la hora de sobrellevar
la discapacidad de sus hijos y su rehabilitacion, ya
que el 53 % (8 publicaciones) de las publicaciones
reportaron algin impacto en la condicion fisica
de las madres (13, 15,17, 18, 20-22, 26). En tanto,
el efecto en los ingresos econémicos representa
una preocupacién relevante en un 46 % de los

Percepcion del suceso

Autor Preocupaciones Preocupacion por el desconocimiento Impacto familiar y Preocupaciones
por el futuro por parte de los diferentes profesionales social hacia sus hijos financieras
Troster y cols. (2001)
Leyser y cols. (2001) X X
Elaine Bass Jenks y cols. (2005) X
Elisabeth McKillop y cols. (2006) X
Mohammad Kamali y cols. (2009) X
YS Castafieda y cols. (2016) X X
Luis Columna y cols. (2017) X X X X
Laura Liebermann y cols. (2017) X X
Parker MD'y cols. (2018) X X X
Kara Perkins y cols. (2019) X X X
Heidi de Klerk y cols. (2019) X
Pamela de Steiguer y cols. (2019)
Paul M Ajuwon y cols. (2019) X
Asep Widijaya y cols. (2019)
Columna Luis y cols. (2019) X
Total 8 3 10 6

Fuente: elaboracién propia
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casos (7 publicaciones) (13, 15, 16, 20-22, 29);
en concordancia, las madres sefialan que hubo
un impacto negativo, debido a que muchos de
los tratamientos eran costosos y no podian acce-
der a ellos. Finalmente, la formacién académica
fue el factor menos relevante, con 4 reportes en
la revision, lo cual equivale al 26 % de ellas (13,
15, 22, 24). Cabe sefialar que algunas madres
tenfan conocimientos sobre la discapacidad de
sus hijos; aquello les permitié, no solo entender
dicha discapacidad, sino poder abordarla de una
mejor manera; asimismo, otras decidieron capa-
citarse en el tema para poder aproximarse mejor
a sus hijos (ver tabla 6).

Segtin las experiencias reportadas por las madres,
es posible afirmar que el impacto inmediato en
las madres de hijos en condicién de discapacidad
visual al enterarse de la condicién de su hijo, es
el mds importante. Aquel es el momento en el
cual usualmente su vida misma se ve afectada,
asi que posteriormente requerird de cambios para

su adaptacién y continuacion.

TABLA 6. Reporte grafico de factores asociados

Es pertinente recurrir a las afirmaciones de
Chaturvedi, en 1991, y Ardila, en 2003, quienes
definen la calidad de vida plena, por una parte, co-
mo una sensacion subjetiva basada en el bienestar
emocional, laboral y saludable del individuo, y,
por otra, como una objetiva, basada en el bienestar
material, financiero y social de un individuo (30,
31). En ese sentido, se puede afirmar que la cali-
dad de vida de las madres con hijos en condicién
de discapacidad visual tiende a verse afectada por
ello: la revisién bibliogréfica permite evidenciar el
efecto en esa sensacion subjetiva, y en el aspecto
objetivo del individuo; asuntos a los que se remi-
ten dichos autores al enmarcar las condiciones

necesarias para una calidad de vida plena.

Asimismo, la revisién también arrojé resulta-
dos importantes con relacion al estrato social.
Del 53 % de las publicaciones (8/15 publica-
ciones) que contaban con datos demogréficos
relacionados con el estrato social, el 62,5 % (5
publicaciones) corresponde a publicaciones con
madres de estratos 1 y 2 (estratos bajos). Asimismo,
4 (50,2 %) reportaron un impacto importante en

Factores asociados

Autor Ingresos econémicos Formacion académica Bienestar fisico Bienestar emocional
Troster y cols. (2001) X
Leyser y cols. (2001) X X X
Elaine Bass Jenks y cols. (2005) X
Elisabeth McKillop y cols. (2006) X X
Mohammad Kamali y cols. (2009) X
YS Castatieda y cols. (2016) X X X
Luis Columna y cols. (2017) X X X X
Laura Liebermann y cols. (2017) X X X
Parker MD y cols. (2018) X X X X
Kara Perkins y cols. (2019) X
Heidi de Klerk y cols. (2019) X X
Pamela de Steiguer y cols. (2019) X X
Paul M Ajuwon y cols. (2019)
Asep Widijaya y cols. (2019) X X
Columna Luis y cols. (2019) X

Total 7 4 8 13

Fuente: elaboracién propia
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los ingresos econémicos, mientras que el 37,7 %
(3 publicaciones) restante corresponde a publica-
ciones de madres de estratos altos que no repor-

taron ningdn impacto en el ingreso econémico.
DISCUSION

Los resultados encontrados en la literatura cienti-
fica demostraron que las madres con hijos en
condicién de discapacidad visual tienden a
cursar naturalmente estados de dnimo negati-
vos tras enterarse de la condicién visual de sus
hijos; en efecto, aquel es uno de los primeros
efectos que hay al momento de enfrentarse a
la discapacidad visual de un hijo: muchas de las
madres entrevistadas reportaron estados de tris-
teza, de culpabilidad, e incluso de negacién y
rechazo (14, 16, 19, 21, 22). Dichos estados se
fueron modificando y regulando con la acepta-
cién de dicha situacién, pues algunas madres
también reportaron un impacto positivo en sus
vidas tras atravesar tal proceso de resiliencia, el
cual involucré un mayor desarrollo de relaciones

interpersonales y hdbitos saludables (22).

Ademis, aquello corresponde a lo citado en el
trabajo de 2016 de Pérez (10), originalmente for-
mulado por McGill en estos términos, en 2003:
“el primer sentimiento que los padres con hijos
discapacitados pueden sentir es la inquietud y
miedo ante lo nuevo” (32). Lo mismo corres-
ponde a lo senalado por Giulio en 2014, cuando
menciona en su articulo que “los sentimientos de
incredulidad, ira, culpa y tristeza también estin
presentes a la hora de afrontar la discapacidad de
un miembro de la familia” (33). De igual modo,
es importante destacar lo propuesto por Muiioz,
quien indica en su articulo de 2011 que “muchas
veces, la carga de un nifo discapacitado incre-
menta los sentimientos de depresién y ansiedad”
(34). Con todo, cabe resaltar que no solo fue-
ron reportados estados de dnimo negativos, sino
también algunos positivos y/o de aprendizaje, y
que no son menos importantes que los demds;
asi, en 2016, Pérez también cita en su articulo a
Ntfiez, quien ya habia indicado en 2003 que “esos

sentimientos negativos tienden a combinarse con
otros positivos, tales como la ternura, el amor y

hasta [el] orgullo por ese hijo” (35).

En todo caso, tiende a haber un impacto significa-
tivo en las emociones de las madres al momento
de enfrentar dicha condicién en su hijo y acep-
tarla, tal como se evidencié en los resultados de
esta trabajo. Aquello mismo fue lo que reporté
Pérez en el 2016, al indicar en su articulo que
el desarrollo de la vida cotidiana de la madre y
de la familia en general puede verse afectada en
diversos ambitos (10), tales como el laboral, el
cual remite a modificaciones y/o el retiro parcial
o total de sus labores, debido al tiempo que se re-
quiere durante la rehabilitacién de sus hijos (13,
21, 22); el econémico, que atafie a la compra de
equipos y/o consultas especializadas, que limitan
a los padres de manera financiera, al vincular a
sus hijos en diferentes programas que contribu-
yen a multiples aspectos de su rehabilitaciéon (13,
15, 22); el social, que remite a dificultades en
relaciones interpersonales, debido a las pocas
oportunidades que ocasiona el escaso tiempo que
la rehabilitacion les deja disponible (13, 15), e
incluso su salud fisica y mental, que ya se men-

cloné anteriormente.

Junto con las experiencias reportadas por las ma-
dres en la categoria de percepcion posterior o se-
cundarfa, se involucran las consecuencias. Adentro
de ellas se reportan todas estas vivencias de las
madres, junto con sus parejas al momento de
afrontar la condicién de discapacidad visual de su
hijo; en ese contexto, algunas refieren la unién de
pareja, y otras refieren la ruptura de su relacion:
en cualquier caso, es notoria la desigualdad rela-
tiva a las responsabilidades en general o las que
tienen con sus hijos, al igual que dificultades
financieras; por ende, el tiempo de pareja es res-
tringido o casi nulo (13). Aquello coincide con lo
sefialado por Pérez en 2016, quien resume que
tener un hijo discapacitado conlleva en muchas
ocasiones un impacto en la relacion de pareja,
ya sea negativo o positivo, pues algunas tienden
a estar mds unidas ante la adversidad, mientras
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que otras pueden ver en ello un motivo para la
ruptura (10).

Otros de los hallazgos relevantes reportados por
las madres fue el estrés ocasionado por los dife-
rentes impactos recibidos, el manejo de estos, y
la rehabilitacién de sus hijos en tanto tal. En un
estudio de cohorte transversal de 2017, Sakkalou
y cols. demostraron que el estrés estd muy aso-
ciado con las modificaciones que debe hacer en
su vida una madre al momento de enfrentarse
a la discapacidad visual de un hijo, sobre todo
cuando se trata de menores de dos afios (36).
Con todo, en la revisién bibliografica realizada
no fue posible encontrar reportes de experien-
cias relacionadas con las edades de las madres
ni de los hijos, lo cual constituye un rasero cuya

profundizacién podria ser importante.

En este punto, cabe recordar la hipétesis planteada
inicialmente para este trabajo:

Dentro de las experiencias de vida de las madres
con hijos en condicién de discapacidad visual
se encuentra la frustracién y, a su vez, la resi-
liencia. Estas actitudes estdn relacionadas con
diferentes aspectos tales como factores intrinsecos
de la madre (edad, nivel educativo, estado de
salud fisica y mental, estrato socioeconémico,
grupo étnico, religion), factores intrinsecos del
paciente con discapacidad visual (edad, edad
de inicio y grado de la discapacidad, estado de
salud fisica y mental), y factores sociodemogra-
ficos y temporales en los que se desarrolla la

familia (lugar geogrifico, estrato social y época).

Con respecto a tal hipétesis, y con relacién a los
resultados, se encontraron experiencias negativas
tales como la frustracion, la culpa, la negacion, el
miedo y la ira. Dichas actitudes estin asociadas
con la discapacidad visual de los nifios, como lo
reporta la mayoria de los articulos revisados; po-
siblemente, con todo, con ellas algunas madres
desarrollan resiliencia. En todo caso, la hipétesis
planteada se cumple parcialmente, ya que, de

acuerdo con los resultados, no se encontré una

asociacion estadisticamente significativa entre
dichas actitudes. En suma, aunque la resiliencia
fue reportada en el 73,3 % de las publicaciones
(11 publicaciones), la frustracién solo se reporté
en 2 de ellas (13,3 %). Ademds, si bien se es-
peraba encontrar un volumen significativo de
factores intrinsecos, sociodemogrificos y tempo-
rales asociados a las experiencias de vida de las
madres, solo fueron reportados en el 39,9 % de
las publicaciones.

Este estudio puede ser generalizado en varios
contextos, de tal manera que puede profundizarse
en sus efectos. En ese sentido, serfa importante
identificar las experiencias de las madres en paises
desarrollados y subdesarrollados, para hacer de ese
modo un trabajo comparativo de ellas. Aquello
se podria dar teniendo en cuenta los diferentes
factores asociados a los estilos de vida de los paises
en mencion. En concordancia, el presente trabajo
también podria ser un estimulo para indagar en
las experiencias de vida de las madres con hijos
que tienen condiciones de diferentes discapaci-
dades, en paralelo a las diferentes patologias que
afectan la salud visual. Lo anterior se postula con
el fin de identificar diferencias entre unasy otras
y, de ese modo, contribuir al planteamiento de
rehabilitaciones con eficacia; aquello acarrearia
mayor comodidad, no solo en el paciente, sino
en la vida de la madre misma. De tal modo, este
trabajo podria contribuir a la concientizacion de
los profesionales en salud visual, y los expertos
que de algiin modo abordan a los pacientes con
discapacidad visual. Asi, lo expuesto obedece en
particular a que dentro de la revisién se eviden-
ci6 que una de las preocupaciones de las madres
era el desconocimiento de los profesionales con

relacién a la rehabilitacién de sus hijos.

En el sentido descrito, una de las limitaciones
del presente trabajo fue la ausencia de asesoria
de una profesional en psicologia. En tal marco,
su aporte hubiese sido de gran aporte al momento
de interpretar cada una de las experiencias, tanto
negativas como positivas, reportadas por cada ma-
dre. De tal modo, la inexistencia de una estructura
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relativa a la caracterizacion de las experiencias
limité considerablemente la organizacién de
estas, debido a que los resultados encontrados
fueron muy heterogéneos. Asi, aquello limité,
no solo la caracterizacién de las experiencias, sino
la discriminacién de los resultados con base en
ellas. Ademds, el acceso libre a las publicaciones
fue otra de las limitaciones en la bisqueda de
los articulos, puesto que uno de los factores
de inclusién de la bisqueda era que se tratara de
articulos de acceso libre o que, en su defecto,

estuvieran alojados en la base de datos de Uni-

versidad Antonio Narifio (UAN).

A pesar de las limitaciones anteriormente men-
cionadas, se puede afirmar que los resultados son
confiables, ya que se utilizé un método sistematico
para la busqueda y seleccién de las publicaciones.
Posteriormente, se evalué el riesgo de sesgo con
la herramienta Caspe, se incluyé articulos de
revista categorizados en Scimago, y, finalmente,
se realiz6 de manera minuciosa la revision de cada
publicacién, con el fin de extraer cada experiencia
reportada por las madres sin dejar ninguna de lado.
Con ello, se buscé realizar el andlisis final que
conllevaria a los resultados, los cuales se cumplen
parcialmente con la hipétesis planteada, y dan
respuesta tanto a los objetivos como a la pregunta
problema del presente trabajo.

CONCLUSIONES

Con base en las experiencias reportadas por las
madres, la dindmica de lo que podria suceder co-
rresponde a que diferentes factores asociados a
las madres de hijos en condicién de discapacidad
visual, tienen un gran impacto en sus experiencias
de vida (ver tabla 5). En ese sentido, el primero de
ellos, que en este articulo se denominé impacto
inmediato, corresponde al del afrontamiento, la
culpa, la tristeza y la resiliencia en tanto tal. Este
fue seguido por un impacto que desencadena apren-
dizajes y, con ello, por consecuencias de lo vivido
que finalmente llevaron consigo efectos impor-
tantes con relacién a la percepcion que hay de la
situacion y/o experiencia que se estd atravesando.

Con base en los resultados encontrados en la revi-
sién bibliogréfica, los profesionales que abordan
alos individuos que cursan algin tipo de discapa-
cidad visual deben estar capacitados de manera
6ptima. Esto obedece a que son ellos quienes
finalmente contribuyen de manera positiva y/o
negativa a los pacientes y a sus familias, con el
fin de dar seguridad y confianza a las madres
con relacién al proceso de rehabilitacién de sus
hijos, y de este modo mitigar las preocupacio-
nes que las aquejan con relacién a la evolucién
de la discapacidad de sus hijos. Asimismo, los
resultados obtenidos también contribuyen a que
los profesionales en salud visual no solo se enfo-
quen en los hijos, sino también en las madres, y
en la familia en general. Aquello corresponde a
que, como pudo evidenciarse, los impactos de
este tipo de situaciones son muy heterogéneos,
y varfan con relacién a los diferentes factores
asociados a las vivencias de cada madre.

De igual modo, la disponibilidad y el manejo del
tiempo se ven afectados en el momento en que una
madre tiene un hijo con discapacidad visual. Las
actividades rutinarias no vuelven a ser las mismas,
sino que aumenta la atencion que debe recibir
el hijo, dada su condicién. Asi, en ocasiones las
madres no pueden trabajar fuera de casa, tienen
un tiempo de trabajo reducido o, en su defecto,
deben renunciar a él. Aquello puede acarrear in-
convenientes econémicos, y, posteriormente, pro-
blemas de salud psiquicos e indirectamente fisicos.
Es por ello que hay maltiples factores asociados a
las experiencias que viven las madres con hijos

que padecen algin tipo de discapacidad visual.
RECOMENDACIONES

Segin lo expuesto, el presente estudio recomien-
da profundizar en las experiencias de las madres
de hijos en condicién de discapacidad visual, de
acuerdo con el grupo etario. Aquello tendria el
fin de averiguar si las experiencias son iguales o
varfan, ademds de saber si el proceso de rehabi-
litacién es mds fdcil o dificil de acuerdo con la
edad de la madre, y cémo se da dicho proceso.
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Ademis, se recomienda profundizar en las expe-
riencias de las madres, también de acuerdo con
el lugar de residencia. De tal modo, se propone
entender cémo las zonas rurales cuentan gene-
ralmente con diferentes barreras de acceso al

servicio de salud con relacién a las zonas urbanas.

Finalmente, se sugiere revisar y profundizar en
las experiencias segin su tipo y grado de discapa-
cidad visual. Aquello persigue el fin de verificar
si las experiencias varian entre una patologia y
la otra, asi como la edad de inicio de esta. Lo
anterior responde a que serfa interesante eviden-
ciar el comportamiento de las experiencias de
las madres con relacién a la etiologia y la edad
de aparicién de la discapacidad visual.
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