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1. Introduccién

Segun la clasificacion internacional de enfermedades, en su informe nimero 11
(CIE-11) y el Manual Unico para la Calificacion de la Pérdida de la Capacidad Laboral y
Ocupacional decreto: 1507 de 2014 en su Capitulo numero 11, la discapacidad visual
es la pérdida de agudeza visual. Para la CIE -11, la discapacidad visual es considerada
a partir de una agudeza visual sin correccion de 20/60 o peor en el mejor ojo’?. Mientras
que para el decreto 1507 de 2014, se considera discapacidad visual a partir de una
agudeza visual con correccién de 20/80 o peor, en el mejor de los dos ojos®.

En un entorno macro, se estima que en América Latina hay aproximadamente 15
millones de personas con algun tipo de discapacidad visual # pero en Colombia no existe
un estudio que determine cifras claras respecto a la prevalencia y por tanto no se tienen
datos actualizados sobre la discapacidad visual*®.

En un entorno micro, se reconoce gue la discapacidad visual también puede ser
percibida como una dificultad dentro del ndcleo familiar, pues conlleva grandes efectos
psico-sociales, no solo en el paciente, sino también en sus familias®.

En este sentido, la atencién en salud en personas que tienen algun tipo de
discapacidad y sus familias, es compleja, ya que requiere del trabajo de equipos
multidisciplinarios para abordar al nicleo en general, pues cuando se tiene un hijo en
condiciones de discapacidad visual suele surgir un duelo, que se asemeja a la pérdida

de un ser querido®.



Este proyecto hace parte de un esquema macro de investigacion interdisciplinar y
tiene como propodsito la busqueda de literatura que permita profundizar en las vivencias
de madres de hijos con discapacidad visual.

2. Planteamiento del problema:
2.1. Antecedentes
Segun informes de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), existen alrededor de
1.300 millones de personas en el mundo en condiciones de discapacidad visual de las
cuales el 80% se encuentran en paises en via de desarrollo, dentro de las causas de la
ceguera en el mundo las enfermedades visuales no transmisibles representan del 12%
al 15% de estas (glaucoma, retinopatia diabética, miopia degenerativa, degeneracion
macular relacionada con la edad, catarata no quirtrgicas)’, Riazi y Hamid (2005) y
Haddad et &l (2006), realizaron estudios en nifios con baja vision, determinando las
principales causas y la prevalencia de menores en condicion de discapacidad visual, el
81.6% de las causas de la poblacién infantil corresponden al glaucoma congénito,
coriorretinitis macular asociada a toxoplasmosis congénita, cataratas congénitas,
enfermedades hereditarias de la retina y la atrofia Optica; por lo que este porcentaje
revela una alta incidencia de discapacidad visual en generaciones futuras 8. Los adultos
jovenes con baja visién tienden a perder su independencia, volviéndose asi una carga
para sus familias, en especial para sus madres, desencadenando de este modo cambios
gue usualmente afectan las dos partes 8°. De acuerdo a la Organizacién Panamericana
de la Salud (OPS), América Latina y el Caribe representan al alrededor del 2% de la
poblaciéon mundial en condicion de discapacidad visual, siendo Perl el pais que posee

mas casos de habitantes con discapacidad visual en América Latina, seguido de



Guatemala, Paraguay y Bolivia ®10; sin embargo en Colombia no se han realizado hasta
ahora estudios epidemioldgicos de la poblacion, que indague sobre la prevalencia y las
causas de ceguera en todo el territorio nacional, lo que contribuye a que las politicas de
salud ocular sean de bajo impacto en la poblacion, por tanto se dice que la transicién
epidemiolégica en Colombia pronéstica un aumento en cuanto a la incidencia de las
enfermedades oculares crénicas no transmisibles, usualmente en las regiones de bajos
y medianos recursos, debido a las limitaciones al acceso de la atencién en salud . Los
departamentos de Choco, Huila y Sucre representan la mayor tasa de ceguera del
territorio nacional, sin embargo, Antioquia y Valle representan el mayor indice de
poblacién con limitacion visual, seguido de Bogota, quien ocupa el tercer lugar del pais
con un 10,56% de la poblacion total, el 36% de los casos del Distrito Capital es congénito
y el 62,8% de casos son adquiridos (32,4% de los casos presentan baja vision y el 30,4%

restante corresponden a la ceguera) 4.

La presencia de un hijo con discapacidad afecta a la familia directamente,
desencadenando consecuencias que se observan no solo en el paciente sino también
en su madre, por lo que las vivencias de la madre tienden a modificarse, generando un
gran impacto en las mismas . Las vivencias suelen ser definidas desde diferentes
ramas; desde el punto de vista psicolégico segun Vygotsky (1932-1934) las vivencias
humanas conforman la personalidad y pueden ser definidas como la unidad que
constituye la base de la conciencia, ya que a través de estas el ser humano tiene la
capacidad de expresar sus caracteristicas propias y las de su contexto, lo que permite,
interpretar, valorar y dar un sentido a la realidad, tanto en sus aspectos socioculturales

como en sus aspectos personales 2. Desde el punto de vista filoséfico segln Dilthey las



vivencias son un modo de percibir de vida, donde la representacion conceptual del ser,
deriva de sus experiencias vitales, siendo el pasado una vivencia del recuerdo (la
conexién vivencia-recuerdo constituyen una unidad) y el futuro una vivencia de la
expectativa 1® y desde los antecedentes hegelianos hasta Husserl, Heidegger y Merleau-
Ponty, las vivencias se definen como todas aquellas experiencias de un sujeto en el
entorno a través de sus sentidos (experiencias externas), y en el mundo a través de sus
dimensiones sensoriales y simbélicas (experiencias internas) 4.
2.2.Descripcion del problema

Hasta el momento hacen falta estudios epidemioldgicos sobre la prevalencia y las causas
de la discapacidad visual, lo que ha generado que no haya una buena cobertura ni una
buena orientacién en cuanto al manejo y control de las discapacidades visuales, lo
anterior no solo afecta al discapacitado sino también a sus madres #2. La discapacidad
visual debe ser entendida como una limitaciébn visual, pero también como una
problematica familiar y que influye en la maternidad, ya que esta tiende a tener impactos
significantes en los diferentes a&mbitos de la vida, muchas de las consecuencias de la
discapacidad visual desde el &mbito laboral para las madres, implica no poder trabajar
fuera de casa, reducir el tiempo de su trabajo o renuncia al mismo, lo que puede generar
crisis financieras, desde el ambito social, se ven afectadas las relaciones sociales a partir
del vinculo amistad, en ocasiones estas tienden a alejarse o en su defecto suelen
descubrirse amistades de personas que no parecian tan cercanas, dicho vinculo puede
cumplir un papel importante, ya que muchas veces suelen ser un apoyo tanto en la familia
como en el individuo pero en ocasiones resulta dificil conseguir ese apoyo, es por esta
razon que la discapacidad visual se considera una forma de exclusion social debido a

gue este tipo de discapacitados suelen verse como si no fueran “normales” y que implica



un cambio en las vivencias tanto del individuo como de la familia (esencialmente las
madres), el &mbito econdmico depende de la posicion econdémica de la familia, el grado
de discapacidad, el momento en el que surge la discapacidad visual ya que los gastos
suelen incrementarse a raiz del cuidado, tratamiento y rehabilitacion del afectado, otro y
uno de los &mbitos mas importantes a mencionar es la salud fisica y psiquica aunque
estudios afirman que la afeccién es mas psicologica que fisica ya que los estados de
animo tiende a bajar y a través de ello se desencadenan factores secundarios, como la
depresion, los sentimientos de culpa y frustracién, trastornos de suefio, etc, lo que
posteriormente puede desgastar fisicamente a la madre del afectado con el padecimiento
de algunas enfermedades a nivel de la espalda, los brazos, los hombres que en
ocasiones pueden llegar a ser crénicas; sin embargo, no hay informacién suficiente que
recopile las experiencias de vida de madres con hijos en condicién de discapacidad
visual aun sabiéndose las afecciones que desencadenan en ellas a través del cuidado
de estos individuos®®.
2.3.Problema de investigacién

El manejo de la discapacidad visual se ha concentrado tanto en el paciente, que se han
dejado de lado las experiencias de vida de las madres que acompaifan a sus hijos desde
el proceso de aceptacién de la discapacidad visual hasta su rehabilitacion, como ya se
menciond, las familias tienden a verse afectadas a la hora de tener un integrante con
algun tipo de discapacidad visual, en esencial las madres que son las que en la mayoria
de las ocasiones se encargan del cuidado general de sus hijos, debido a que estas no

solo tienen que lidiar con la aceptacién y el cuidado de su hijo sino que ademas del suyo,



mismo que en ocasiones deja de un lado, desencadenandose a futuro enfermedades
generales por su desgaste, fisico y mental.

Sin embargo estas consecuencias no se estan reconociendo como tal por dos razones,
la primera porque se desconocen dichas experiencias y la segunda porgue algunas de
las madres generalmente consultan al médico y/o al psicélogo cuando sus enfermedades
o afectaciones ya estan avanzadas, ya que se dejan de un lado centrdndose
principalmente en sus hijos!®. Por lo que es importante indagar qué dicen los diferentes
estudios con relacion a las experiencias de vida de las madres con hijos en condicion de
discapacidad visual, debido a que estas experiencias pueden ser un posible impacto para
ellas a partir de la discapacidad visual de sus hijos y que no se han considerado con gran
importancia.

2.4.Hipotesis

Dentro de las experiencias de vida de las madres con hijos en condicion de discapacidad
visual se encuentran la frustracion y a su vez la resiliencia, las cuales estan relacionadas
con diferentes factores, 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 sociodemograficos

y temporales en los que se desarrolla la familia (Lugar geogréfico, estrato social y época).



3. Objetivos
Objetivo General:
Describir las experiencias de vida de madres con hijos en condicion de discapacidad
visual reportadas en la literatura cientifica.
Objetivos Especificos:
1. Realizar una revision bibliografica que permita conocer el numero de
publicaciones relacionadas con el tema en el contexto colombiano versus el
contexto mundial.

2. Caracterizar las experiencias con sus respectivos factores asociados.

4. Justificacién

Este proyecto hace parte de un macroproyecto de investigacion interdisciplinar a
través de la busqueda de literatura en cuanto a las experiencias vividas de madres con
hijos en condicion de discapacidad visual, desde un entorno macro (a nivel mundial) a
un entorno micro (a nivel nacional y/o regional).

Y lo que se busca es identificar las diferentes experiencias vividas de madres con
hijos en condicién de discapacidad visual, ya que dichas experiencias deberian ser vistas
como uno de los aspectos importantes en el impacto generado a las madres durante el
proceso de aceptacion y cuidado de sus hijos; la discapacidad visual debe considerarse
como una problemética tanto del individuo como de su madre y debe ser reconocida
como tal para ambas partes.

La identificacion de estas experiencias, contribuye a no dejar de un lado la

importancia que tienen las madres en el proceso de que sufren sus hijos durante el



transcurso de la capacidad visual que padece, ademas permite reconocer la
discapacidad visual como una problematica familiar, fomentando la atencién y el cuidado

en salud fisica y mental de las dos partes.

5. Marco teorico
5.1.Experiencias de vida

5.1.1. Principales teorias

En el marco del empirismo a través de la filosofia de Locke (1632 — 1704), las
experiencias son definidas como la madre de todos los conocimientos e ideas del ser y
se interpretan como el punto de partida cognoscitivo del mismo; para Kant (1724 — 1804)
la experiencia es un resultado de la actividad cognoscitiva del ser y Hegel (1770 — 1831)
a partir del concepto de Kant, define la experiencia como aquello que forma al sujeto en
la medida en la que este se abre al mundo, conociéndolo y actuando en el mismo, dicha
experiencia se va configurando hasta convertirse en algo trascendental e histérico,
finalmente la concepcion de Marx en cuanto a las experiencias de vida esta relacionada
con la actividad reciproca entre el hombre y el mundo que lo rodea, la practica humana
y la produccién material, siendo esta ultima el conducto por el cual el hombre transforma
la naturaleza y de este modo se transforma asi mismo*¢, desde la filosofia se dice que
las experiencias de vida estan relacionadas con el sentido de la vida, ya que este Ultimo
esta constituido por el sistema de objetos que justifican la existencia de un individuo,
analizada totalmente desde su propia perspectival’.

Es decir que las experiencias de vida son todas aquellas acciones que forman al

ser, a través de la interaccién con el mundo, siendo estas una forma de conocimiento,
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aprendizaje y/o habilidad adquirida a través de las situaciones vividas a lo largo de los
afos, las que posteriormente contribuyen en la toma de decisiones en medio de otras
experiencias a futuro similares o diferentes; es por esta razon que las experiencias varian

en cada individuo y resultan ser trascendentales.

5.1.2. Factores determinantes en las experiencias de vida del ser humano

Las experiencias de vida estan relacionadas con la calidad de vida del ser, ya que
dichas experiencias contribuyen al bienestar del individuo y su interaccién con el mundo,
dichas experiencias resultan de la unién de diferentes factores determinantes, tales como
la vivienda, los bienes, los ingresos, el vestido, la alimentacion, la educacion, el bienestar
fisico y emocional, el apoyo social recibido en diferentes situaciones, algunas variables
sociodemograficas como la edad y el sexo y la percepcion del sentido de la vida que le

da cada ser a su experiencia.'8-20

5.1.3. Importancia de las experiencias de vida en el ser humano

Las vivencias contribuyen en la construccién de la personalidad, ya que se
convierten en experiencias de aprendizaje para el ser, que posteriormente sirven para
enfrentar situaciones que se tiendes a presentarse a lo largo de la vida, por lo tanto, cada
experiencia dependera de la capacidad de cada individuo para vivirla. Sin embargo, no
todos los individuos aprenden de ellas, por lo que en ocasiones se repiten una y otra vez

0 en su defecto se presentan resultados diferentes a futuro?122,
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5.2.Funcionamiento y discapacidad visual

5.2.1. Discapacidad visual

La funcion visual nace inmadura, pero se desarrolla en los primeros meses de
vida?3. En el primer trimestre posterior al nacimiento el reflejo de la mirada se presenta
de manera incierta, y la agudeza (AV) del menor es de 20/800, pudiendo percibir algunos
objetos y/o personas, semanas después pude distinguir a la madre de un extrafio, hacia
el segundo trimestre comienza a aparecer y perfeccionarse el reflejo de prensién y su
agudeza visual se encuentra entre 20/400 y 20/200, en el tercer trimestre se incrementa
la coordinacion motora y se va estabilizando la vision binocular, por tanto su agudeza
visual mejora encontrandose entre 20/100 y 20/60, entre el afio y los tres afios de edad
la vision se asemeja a la de un adulto, pues la agudeza visual es de 20/40 al afio, de
20/35 a los dos afios y de 20/30 a los tres afios y aumenta hasta alcanzar una AV 20/20
entre los 5 y 8 afios de edad?*-?°.El sistema visual se encuentra articulado con otros
sistemas del cuerpo para una percepcion integral del mundo, la percepcién afecta el
desarrollo cognitivo en general: memoria, atencién e integracién sensorio motora, entre
otras funciones y a cualquier edad algunos factores como lo son factores fisicos,
psicolégicos, ambientales, entre otros afectan el funcionamiento del mismo 25.

La visidn es el sentido que permite captar estimulos luminosos proveniente de los
objetos, y nos provee informacion en cuanto a su color, tamafo, forma, ubicacion,
volumen, movimiento, etc, las cuales se almacenan en la memoria, con el fin de darle
sentido y significado al mundo?®; por tanto, la discapacidad visual es la alteracion total o
parcial de una o varias de esas funciones visuales, que clinicamente se clasifica desde

baja vision hasta ceguera, por cualquiera que sea su causa?’.



12

De acuerdo con la clasificacion internacional de enfermedades, en su informe
namero 11 (CIE-11), la discapacidad visual tiene diferentes grados de clasificacion,
entendiendo que esta debe ser medida a través de la Agudeza Visual (AV), que es la
capacidad de un individuo a la hora de percibir con claridad y nitidez la forma y la figura
de un objeto a cierta distancia y el campo visual que es la parte del espacio que un sujeto
puede ver sin mover los o0jos, ni la cabeza'?.

Para determinar el grado de AV de un paciente se tienen los siguientes rangos;
entendiendo que el rango de AV normal esta en 20/40 o mayor a esta, se puede decir
gue la discapacidad visual leve (DVL) se encuentra en el rango de AV entre 20/60 y
20/70, la discapacidad visual moderada (DVM) comprende una AV entre 20/70 20/200,
la discapacidad visual severa se encuentra en los rangos de AV entre el 20/200 y el
20/400, seguidas de la ceguera que se clasifica en tres estadios importantes, el primero
de ellos es en el que el sujeto aun refiere percepcién de la luz, cuenta dedos a no mas
de un metro y equivale a una AV entre el 20/400 y el 20/1200 o un campo visual central
entre 5°y 10°, en el segundo estadio de la ceguera el sujeto solamente refiere percepcion
a laluz, y equivale a una AV peor a 20/1200 o un campo visual central de 5° 0 menos, y
el tercer estadio de la ceguera o ceguera total, el sujeto no reporta ni siquiera percepcion

ala luz, razén por la que su AV y su campo visual central son totalmente nulos!?.

5.2.2. Causas de la discapacidad visual
Existen multiples causas de discapacidad visual, entre ellas se encuentran las
causas congénitas y adquiridas y las causas en nifios y en adultos, dentro de las causas

congénitas estan: anoftalmia, atrofia del nervio Optico, cataratas congénitas,
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microftalmia, microcornea, coloboma del iris, nistagmos, anoftalmos, aniridia, glaucoma
congenito, coloboma de disco, endotropia congénita, coloboma de parpado, ptosis
congénita, retinitis pigmentosa y toxoplasmosis, las causas adquiridas son: cataratas
traumaticas, desprendimiento de retina, éstasis papilar, glaucoma y traumatismos del
globo ocular#282°,

A nivel mundial, en nifios las causas mas frecuentes en el deterioro visual son: la
retinopatia de la prematuridad (ROP), anomalias de la via visual central (AVVC),
toxoplasmosis ocular, glaucoma, anomalias del segmento anterior (ASA), catarata,
retinoblastoma, sin embargo dichas causas varian de un pais a otro, las cataratas
congénitas es una de las causas mas frecuentes en paises de bajos ingresos, mientras
gue en los paises de medianos ingresos la principal causa es la retinopatia del
prematuro*®,

Y las principales causas de deterioro visual en adultos son: los errores de
refraccion no corregidos, cataratas, degeneracion macular relacionada con la edad
(DMAE), glaucoma, retinopatia diabética, opacidad de la cornea y tracoma; asi como en
los nifios las causas en adultos también aumentan considerablemente de un pais a otro
y dentro de uno mismo en funcion de la disponibilidad de servicios de atencién oftalmica
y su asequibilidad, la catara tiene mayor prevalencia en paises de bajos y medianos
ingresos que en paises de ingresos altos, ya que en estos Ultimos son mas frecuentes
las enfermedades como la retinopatia diabética, el glaucoma y la degeneracién macular

relacionada con edad (DMAE)®.
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5.2.3. Principales efectos de la discapacidad

La discapacidad visual desencadena limitaciones en la ejecucion de actividades
cotidianas en quien la padezca, las limitaciones estan relacionadas con la etapa por la
que cursa el paciente, ya que estas no son iguales en niflos que en adultos, dichos
efectos estan relacionados con la movilizacion, la lectura, la escritura, la autonomia, la
independencia, los aspectos académicos y los aspectos sociales del paciente?30:31, |os
problemas adaptativos iniciales de un menor con discapacidad visual se deben a que
esta representa un impedimento para la organizacién paramedial de las manos, asi como
para la experiencia manual.

El sistema visual y el sistema motor del ser humano estan relacionados entre si;
cuando la ceguera es congénita las capacidades sensorio-motoras tienden a aparecer a
los dos afios de edad e incluso mas afios (la cual normalmente en los nifios videntes
aparece sobre los 6 meses y se fortalece hasta los 6 afios de edad) y su movilidad es
muy reducida, lo cual desencadena un retraso motor en el individuo, hacia la edad de 12
a 14 afnos no solo se observan diferencias motrices en relacion a un individuo vidente
sino también de conocimiento en general (capacidades linglisticas) y relaciones
sociales, cuando la ceguera no es congénita pero se adquiere antes de los seis afios el
menor ya ha desarrollado sus capacidades sensorio-motoras, por lo que sus
experiencias motrices y psicosociales ya estaran presentes; sin embargo se pueden ver
afectadas sus habilidades en los siguientes periodos de desarrollo®?.

Si la discapacidad visual se adquiere en afos posteriores a la nifiez se ve afectado
el estado emocional, la autonomia y la independencia del individuo, ya que a pesar de

haber desarrollado habilidades en el transcurso de su vida, la discapacidad visual lo limita
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a realizar las actividades de su vida cotidiana, de tal manera que alguna persona tenga
gue asistirle en las mismas, también puede verse alterada la percepcion del ser mismo
de forma negativa en cuanto a la toma de decisiones por falta de disposicion y

motivacion32:33,

5.3.Impacto de la discapacidad visual en la familia

El nacimiento de un hijo por lo general representa un simbolo de alegria para las
familias, sin embargo, cuando este nace con algun tipo de discapacidad visual pude
transformarse en el inicio de nuevos desafios que deben ser afrontados por las familias,
es por eso que se dice que las familias que cuente con algun integrante con discapacidad
visual, atraviesan por un gran impacto emocional y por lo cual es importante brindarles
una apoyo en primera instancia, con el fin de que estos puedan aceptar dicha condicién
de la manera mas optima?>,

La aceptacion es indispensable para la familia ya que estos deberdn someterse a
cambios propios como colectivos para el desarrollo de la discapacidad del paciente, asi
como sus relaciones interpersonales y sociales, ya que son estos quienes potencian las
capacidades, el desarrollo y la rehabilitacién del paciente; la afectacién sobre la familia
es significativa, ya que su vida puede verse afectada a partir de diferentes ambitos, tales
como el &mbito laboral, econémico, social y el &mbito de la salud fisica como psiquica
de cada uno de sus integrantes, la discapacidad visual de un hijo usualmente impacta
mucho mas en las madres que en los demas integrantes de la familia, ya que son estas
las que generalmente acompafan a su hijos durante todo su proceso de crecimiento,

desarrollo y formaciont®24,
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Impacto laboral: una de las consecuencias de cuidar un hijo y/o integrante de la

familia que cursa una discapacidad visual, es encaminada con el aspecto laboral del
cuidador ya que debe reducir el tiempo de trabajo o en su defecto desistir de él para
poder asistir y dedicarse al individuo, generando en ocasiones problemas financieros en
la familia como tal, usualmente son las madres quienes se encargan del cuidado general
de sus hijos?®.

Impacto en actividades de ocio: otra de las consecuencias asociadas al cuidado

de una persona con discapacidad visual es el cambio que sufren los cuidadores con
respecto al disfrute del ocio, a su tiempo libre o su vida familiar, debido al tiempo que se
restringe por el cuidado y la dedicacién que necesita el afectado?®3,

Impacto social: las amistades pueden tener un roll importante con relacién a al

apoyo que pueden brindarle a los familiares de la persona discapacitada, ya que, en
medio de su apoyo, estos pueden contribuir en el estado de animo de la familia, la
discapacidad visual tiende a ser una forma de exclusion social que conlleva a que las
familias aislen al individuo o a si mismas de la sociedad, con el fin de evitar criticas y/o
burlas'®20,

Impacto econdémico: la economia depende de varios factores en relacion a los

gastos, tales como, la posicion econdmica previa a la situacion, el momento en el que
ocurre el desarrollo de la discapacidad (en el nacimiento o a lo largo de la vida), el grado
de la discapacidad, entre otras; ya que los gastos estan relacionados con la autonomia
personal, el cuidado en salud, algunos tratamientos y dispositivos que tiene costo®®.

Impacto de salud fisica y psiquica: El cuidado prolongado de una persona con

discapacidad visual puede acarrear problemas de salud en el cuidador, siendo las



17

consecuencias mas frecuentes, el estrés, los estados de animo, la perdida de la
autonomia, la depresidn, la frustracién, el autocuidado, enfermedades fisicas a nivel de
la espalda, las extremidades e incluso enfermedades sistémicas™®.
6. Metodologia
Definicion del proyecto
Este proyecto de investigacion es de caracter cualitativo de tipo revision
bibliografica narrativa.
6.1. Procedimientos paso a paso
6.1.1. Estrategia de recoleccion de lainformacién
Se realizara una busqueda de fuentes primarias de informacion en Pubmed,
Scopus, Google académico con las siguientes palabras clave vy
combinaciones con términos booleanos.
Palabras clave: “parents”, “mothers of children”, “visual impairment” y
“Quality of life”.
Combinaciones para Google Académico y Pubmed: (parents OR mothers
of children) AND (visual impairment OR Quality of life)
Combinaciones para Scopus: ( KEY ( parents OR mothers) AND KEY (

visual AND impairment) )

6.1.2. Seleccion de lainformacién
Para la seleccion de la informacion se aplicaran los siguientes criterios al resumen

de cada publicacién.

Criterios de inclusion:
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e Publicacién original de acceso libre o a través de las bases de datos de la
Universidad Antonio Narifio.

e Que contenga los términos: “parents”, “mothers of children”, “visual
impairment” y “Quality of life”, en su resumen.

e De tipo analisis fenomenoldgico interpretativo o similares

e Meta-analisis

Criterios de exclusion:
e Publicaciones que incluyan otro tipo discapacidades.

e Publicaciones en idiomas diferentes al inglés o espariol.

Evaluacion de la cantidad cientifica de los articulos

Caspe (Critical Appraisal Skills Programme Espafiol): es una organizacion que
tiene como objetivo, proporcionar las habilidades necesarias para la lectura critica
de la evidencia clinica, para lo que ofrece herramientas de evaluacion critica
desarrolladas para ensefiar como evaluar criticamente diferentes tipos de
evidencia, dentro de las herramientas disefiadas para tal fin se encuentran listas
de verificacién en relacion a ensayos clinicos, revisiones sistematicas, estudios
de diagnostico, reglas de prediccion clinica, estudios cualitativos, estudios de
casos y controles, estudios de cohortes y andlisis de evaluaciones econdémica,
cada una tiene de 10 a 12 preguntas de las cuales las primeras son de cribado,
pero todas hacen su enfoque en tres preguntas generales (¢ es valido el estudio?,

¢cudles son los resultados? y ¢ los resultados ayudaran localmente?)3®.
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En relacion a la herramienta Caspe, se utilizara el formulario de investigaciones
cualitativas y se excluiran aquellas publicaciones con respuesta negativa en las
preguntas 1, 2y 10 y para los articulos de enfoque sistematico se hara utilidad del
formato de revisiones sistematicas y se excluiran las publicaciones con respuesta

negativa a las preguntas 1,2 y 8.

6.1.3. Caracterizaciéon de la informacion
Clasificar las publicaciones en funcion de: Base de datos, autor y afo,
objetivo, metodologia, poblacion estudiada, causa o tipo de la discapacidad
visual, resultados: aspecto de las experiencias de vida estudiadas,
conclusion.
6.1.4. Analisis
Este proyecto de analisis cualitativo se llevara a cabo a través de diferentes
categorias de analisis, siendo las experiencias de las madres con hijos en condicion
de discapacidad visual la primera de ellas, seguida de las que se mencionan a
continuacion:
¢ Nivel de discapacidad visual del hijo: Dependiendo el tipo de discapacidad visual
por la que cursa el directamente afectado pueden verse relacionadas y/o
afectadas diferentes capacidades de la persona para desenvolverse en tareas
cotidianas, es por ello que el impacto en las experiencias de vida de las madres
también puede variar segun la atencién y/o la ayuda que la persona con
discapacidad requiera.
e Percepcidn materna sobre la situacion: Pues es indispensable reconocer las

conductas de las madres al notificarsele de la discapacidad visual de su hijo.
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e Experiencias maternas vividas: Las experiencias de vida que cada madre varia,
en relacion a la DV de su hijo y a los diferentes factores que rodean su diario vivir,
por tanto, para el andlisis de esta categoria se tendran en cuenta algunas
subcategorias que nos conllevaran al des englobé de la misma, dichas categorias
son: (afrontamiento, frustracion, resignificacion, resiliencia, sobreproteccion).

e Factores de asociados a las experiencias: Muchos factores de las madres pueden
caracterizarse como factores de riesgo en relacion a sus experiencias, a la hora
de afrontar y aceptar la discapacidad visual de su hijo.

6.1.5. Calendario
El orden de relevancia en el que se llevara a cabo la metodologia de este proyecto es el

siguiente.

Enero Febrero Marzo Abril Mayo

ACTIVIDAD

. Simulacro de busqueda informacion

. Correcciones metodoldgicas

. Busqueda definitiva

. Preseleccion de la informacion

. Evaluacion de la calidad

. Seleccidn de articulos definitivos

. Caracterizacién de la informacion

O INOUN|PARWIN|(F

. Organizacion de la informacién en categorias
de andlisis

9. Comparacion y combinacion de resultados

10. Redaccioén de resultados

11. Redaccion de discusion

6.1.6. Presupuesto
Para el presupuesto general del proyecto se planteé la siguiente tabla de Excel, en la

gue se relacionan desde el valor unitario de cada insumo hasta su totalidad en general.



Presupuesto Valor Unitario | Cantidad Total
Horas de trabajo 25.000 1280  |32.000.000
Computador Portatil (4 GB Ram) 1.500.000 1 1.500.000
Impresora (Multifuncional) 1.100.000 1 1.100.000
Resma de papel 17.000 1 17.000
Internet diario 3.000 1280 3.840.000
Transporte para ir a la universidad 2500 320 800.000

Total 39 257.000

7. Consideraciones éticas
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De acuerdo con los principios establecidos en la Resolucién 8430 de 1993 y

debido a que este proyecto de enfoque cualitativo segun el articulo 11 de la resolucion

en mencion se considerd un proyecto y/o investigacion sin riesgo, ya que su enfoque

estd relacionado con el desarrollo de técnicas y/o métodos de investigacion

netamente documental, en las que no se realizara intervencion alguna de variables

biolégicas, fisiolégicas, psicoldgicas o sociales de la poblacién objeto del proyecto?.

Los aspectos éticos que se llevaran a cabo durante la realizacidén y culminacion

de este proyecto se encuentran, la honestidad intelectual para proponer, ejecutar y

presentar los resultados de la investigacion y el ser justo en la revision de articulos

cientificos.

8. Resultados esperados

Dentro de los resultados que se esperan encontrar en relacién al desarrollo y

culminacién de este proyecto, son articulos publicables que demuestren Las

experiencias de vida de madres con hijos en condicion de discapacidad visual con sus
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respectivos factores asociados y de este modo concluir con las diferentes variables de
analisis, este servirh como antecedente para un macroproyecto el cual se titula

“Experiencias de vida de madres con hijos en condicion de discapacidad visual”.
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