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ANTECEDENTES Y OBJETIVO

La atencién integral hacia las personas con deficiencia vi-
sual (DV) comprende la acciéon coordinada de profesiona-
les de la oftalmologia, la optometria, la rehabilitacion, vy,
a menudo, de la psicologia. Cuando se trata de nifios y
adolescentes, también participan de ello los padres, y la
escuela. El objetivo de este trabajo ha sido averiguar cuél
es el estado de la investigacién sobre la calidad de vida
(CdV) de los padres de nifios con DV, y si se aportan datos
suficientes para conocer si la percepcién de CdV difiere
entre los padres de nifios sanos y sin DV, y los padres de
nifos con DV.

METODO

Se realizé una busqueda temética de articulos relativos
a cuidadores de personas con DV publicados en inglés
en revistas peer reviewed entre los afios 1995 y 2014 en
las bases de datos ERIC, Proquest, PsycINFO y PubMed.
Sélo se seleccionaron los articulos donde la poblacién
con DV eran nifios o adolescentes, y que simultdneamen-
te se referian a la calidad de vida de sus padres o al con-
texto familiar.

RESULTADOS
Se seleccionaron 24 articulos que, globalmente, investi-
gaban aspectos relativos a las necesidades de informa-

cién, comunicacién, asistencia y apoyo expresadas por
los padres, reacciones emocionales, repercusiones fami-
liares, experiencias personales, y estrategias de afron-
tamiento que facilitan o dificultan el ajuste familiar a la
situacién.

Donde se ha hallado mayor coincidencia es en la satis-
faccion de los padres con la atencién recibida por parte
de los profesionales, y en la necesidad de mayor infor-
macién y orientacién sobre la condicién visual de sus hi-
jos, sus repercusiones, y como ayudarlos. Asimismo, los
temas que generan mayor preocupacién son el futuro
de los nifios y la escuela, aunque también los aspectos
psicosociales, y los relacionados con la organizacién fa-
miliar.

En los casos en los que se ignora o se niega la existencia
del DV, o se crean falsas expectativas, se retrasa el acce-
so a los servicios de asistencia y orientacion.

En ocasiones los padres manifiestan sentimientos de
impotencia, frustracién o culpa, por no reconocer las
necesidades de los hijos 0 no saber comunicarse afec-
tivamente con ellos, cosa que denota carencias en sus
expectativas de autoeficacia y en su empoderamiento, y
desconfianza en las capacidades de los nifios.

A menudo se describe la presencia de sintomas fisicos,
carga, ansiedad y estrés.

Pese a ello, en muchos casos se logra el ajuste a la situa-
ciéon empleando multiples estrategias de afrontamiento.

CONCLUSIONES

La literatura existente es escasa, y pone de manifiesto que
tener un hijo con un DV afecta a la CdV de sus padres en
funcion de mudltiples factores y la relacién entre ellos. La
disponibilidad de informacién, las estrategias de afronta-
miento, la carga, la ansiedad, el estrés o el apoyo social son
factores que afectan las dimensiones fisica, emocional, rela-
cional y personal de la CdV de los padres.



