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Resumen

El objetivo de la presente investigacion es analizar los diferentes sintomas emocionales,
cognitivos, y comportamentales de los padres o cuidadores que habitan en el municipio de
Apartado Antioquia, ante un diagnostico de discapacidad motora, esta investigacion es de tipo
cuantitativo, con disefio no experimental de tipo observacional, y se hara de manera transversal
descriptivo, en el cual se aplico un cuestionario de preguntas cerradas para conocer sobre esas
vivencias y situaciones presentadas al momento de conocer este diagndstico, la muestra consta
de 30 padres y/o cuidadores de nifios con discapacidad motora, quienes han firmado un
consentimiento para participar del estudio, los resultados del estudio fueron analizados utilizando
medidas de frecuencia absoluta, tales como tablas de frecuencia y gréficos.

En los resultados principales de la investigacion se observa que los padres y/o cuidadores,
al momento de recibir la noticia sobre la discapacidad motora de sus hijos, entran en un estado de
profunda tristeza, sienten culpa, miedo, y desarrollan bastante ansiedad, deciden alejarse de su
entorno, dejar de alimentarse correctamente; en el momento exacto en que son notificados
pierden la concentracion y aparecen problemas para seguir instrucciones, debido a que en el
momento no saben que hardn ni como afrontaran esta nueva realidad.

Se debe realizar una atencion integral a la familia nuclear, y no solo a los nifios con
discapacidad, puesto que los padres sufren una serie de afectaciones, tales como culpa, ansiedad,
miedo, dificultad para concentrarse, y no socializar, alteraciones que deben en varias ocasiones
superarlas solos, puesto que toda la atencion terapéutica se centra en la atencion a los nifios y sus

necesidades, dejando de lado la salud mental de los adultos.

Palabras clave: discapacidad motora, padres, cognitivo, emocional, comportamental.
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Abstract

The objective of this research is to analyze the different emotional, cognitive, and
behavioral symptoms of parents or caregivers living in the municipality of Apartadé Antioquia,
who are resilient to a diagnosis of motor disability, this research is quantitative, with non-
experimental observational design, and will be done in a descriptive cross-sectional manner, The
sample consists of 30 parents and/or caregivers of children with motor disabilities, who have
signed a consent form to participate in the study. The results of the study were analyzed using
absolute frequency measures, such as frequency tables and graphs.

In the main results of the research it is observed that parents and/or caregivers, at the
moment of receiving the news about the motor disability of their children, enter into a state of
deep sadness, feel guilt, fear, and develop a lot of anxiety, decide to move away from their
environment, stop eating properly; at the exact moment they are notified they lose concentration
and have problems following instructions, because at the moment they do not know what they

will do or how they will face this new reality.

Comprehensive care should be provided to the nuclear family, and not only to children
with disabilities, since parents suffer a series of affectations, such as guilt, anxiety, fear,
difficulty concentrating, and not socializing, alterations that they must overcome on several
occasions alone, since all therapeutic attention is focused on the care of children and their needs,

leaving aside the mental health of adults.

Keywords: motor disability, parental, cognitive, emotional, behavioral disabilities.
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Introduccion

Ser padres es una cambio importante en la vida de las personas, no obstante, cuando ese
hijo tiene una discapacidad motora esos cambios son mas significativos, junto con la carga
emocional que conlleva. Es por esto que la presente investigacion tiene como objetivo analizar
los diferentes sintomas emocionales, cognitivos, y comportamentales de los padres o cuidadores

que habitan en el municipio de Apartaddé Antioquia, ante un diagndéstico de discapacidad motora.

La importancia de esta investigacion radica en la relevancia de conocer las diferentes
afectaciones emocionales, comportamentales y cognitivas que sufren los padres y/o cuidadores
de los nifios con discapacidad motora, que asisten a la fundacion Caricias de sol del municipio de
Apartadé Antioguia al momento de recibir el diagnostico de discapacidad motora, teniendo en
cuenta que los estudios se basan siempre en la atencidn de los nifios con discapacidad y no en

atender la salud mental y fisica de los padres y/o cuidadores.

El aporte de esta investigacion esta en concientizar a los profesionales y fundaciones
presentes en el municipio de Apartadd, sobre la importancia de dar una atencion integral a las
familias de los nifios con discapacidad, para trabajar en conjunto en el cuidado tanto de los nifios
como de sus cuidadores, lo que repercutira en una mejor atencion en el proceso de rehabilitacion

de los nifios y adolescentes.
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CAPITULO |

1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1  Descripcion del problema

Las personas con discapacidad motora necesitan diferentes procedimientos terapéuticos
ya sea para tener una rehabilitacion o para lograr tener una mejor calidad de vida, lo que crea una
mayor carga emocional, de tiempo y econdmica para los padres o las personas que estan a cargo
de estos nifios, nifias y adolescentes; esto sin contar con los diferentes acompafiamientos que
deben brindarles dentro del hogar, para cubrir sus necesidades lo que hace que necesiten de una

persona que se dedique casi de manera exclusiva a su cuidado y atencion.

La discapacidad motora esta definida como la restriccion que presentan algunas personas
para desplazarse, esta discapacidad puede ser de nacimiento o causada por accidentes sufridos
durante la nifiez; la discapacidad se puede apreciar porque el nifio no puede caminar o mover
alguna parte de su cuerpo, lo que imposibilita que tenga un desarrollo normal, y genera que sus
padres o cuidadores deban tener unos cuidados especiales con el infante para poder ofrecerle una

mejor calidad de vida. (Instituto Colombiano de Bienestar Familiar, 2010)

Segun la Organizacion Mundial de la salud, se calcula que a marzo de 2023, en el mundo
existian 1300 millones de personas que padecen algun tipo de discapacidad, ademas tienen dos
veces mas riesgo de sufrir depresion, asma, diabetes, obesidad, entre otros; también en el caso de

las personas con discapacidad motora en cuanto al acceso a medios de transporte, al tener poca
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accesibilidad suponen una dificultad 15 veces mayor para estas personas con respecto a las
personas sin discapacidad; no obstante, gracias a las reglamentaciones nacionales e
internacionales se han habilitado accesos especiales adaptados a este tipo de discapacidad, para
que puedan movilizarse de una manera mas facil por las ciudades, junto con atencion
especializada en salud mental para darles una mejor atencion e incluirlos en los diferentes

ambitos de la vida cotidiana. (Organizacion Mundial de la Salud, 2023)

En Colombia de acuerdo con el censo poblacional del 2018, entre un 2,7 y un 3,1
millones de personas sufren de algun tipo de discapacidad, lo que representa un 6% de la
poblacién, un 34% de la poblacion con discapacidad requiere el acompafiamiento de una persona
del hogar, del total de las PcD el 31% padecen discapacidad motora, el estudio muestra como
existe una gran dificultad para la insercion laboral de estas personas, se observa como la mayoria
de su vida deberan tener apoyo de sus cuidadores, los cuales pueden ir cambiando a lo largo de

su vida. (Departamento Administrativo Nacional de Estadisitica, 2020)

En el municipio de Apartad6 segun informe de Datos Abiertos de la Secretaria Seccional
de Salud de Antioquia, a 2020 habian 895 personas con discapacidad motora, de las cuales la
Fundacion “Caricias de Sol” que sera la entidad donde se desarrollard el presente estudio, brinda
atencion a 45 nifios con este tipo de discapacidad, con los cuales se viene realizando un trabajo
interdisciplinario orientado en pro de ayudar a sus padres y cuidadores, ofrece servicios de
educacion especial y estan comprometidos con la inclusion, con la intencién gque tanto los nifios

como sus cuidadores reciban las herramientas necesarias para su cuidado integral, sin desconocer
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que ellos también necesitan quien los ayude a cuidar su salud mental. (Direccidn Seccional de

Salud de Antioquia, 2021)

Algunas caracteristicas presentes en el desarrollo de la dinamica familiar con hijos con
discapacidad son los cambios de rol, salud, economia, social y educativo; es asi como este nuevo
miembro cambia la distribucion de los deberes dentro de la familia, y el estado animico de sus
padres o cuidadores quienes pueden sentir estrés, preocupacion y hasta depresién al momento de

conocer la noticia sobre la discapacidad de su hijo. (Ortega, Torres, Reyes, & Garrido, 2021)

Lo anterior hace relevante realizar esta investigacion, puesto que en la actualidad no
existen otros estudios sobre la salud mental de los padres y cuidadores, su reaccion al recibir la
noticia de la discapacidad, y como esto afecta el entorno y las dindmicas familiares, ya que como
se ha mencionado anteriormente no es facil aceptar una discapacidad y mas aun una discapacidad
motora, porgue al nacer un hijo se espera que cumpla con todas las expectativas de los padres; y
ya sea al momento del nacimiento o en sus primeros meses, al conocer que tiene una
discapacidad esto puede afectar la relacion de pareja y en si a cada miembro de la familia de

manera diferente.
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1.2 Formulacion del problema

¢Cudles son los sintomas emocionales, cognitivos y comportamentales de los padres o
cuidadores que reciben atencion en la fundacion Caricias de sol del municipio de Apartado
Antioquia, ante la noticia de un diagnéstico de discapacidad motora de un miembro de la

familia?

Hipotesis

Los padres y cuidadores que reciben el diagnostico de discapacidad motora pueden llegar
a experimentar sintomatologia o indicadores a nivel emocional de frustracién, ansiedad y
depresidn; a nivel comportamental como negacion, enojo, culpa; y como respuesta cognitiva la
aceptacion o el rechazo hacia el diagnoéstico recibido como respuesta adaptativa a la nueva

realidad gque estan viviendo.

1.3 Justificacion

Esta investigacion es importante debido a que en los ultimos afios se ha demostrado que
la salud mental tiene una gran relevancia, ademas con respecto a la discapacidad los estudios y
leyes se centran en el bienestar de las personas con discapacidad, no obstante se deja de lado la
salud mental de sus padres y/o cuidadores, quienes no solo presentan diferentes reacciones frente
a la noticia, sino que también pueden mostrar actitudes diferentes con respecto al nifio y su

responsabilidad frente a él.
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El proposito de la convencion de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas
con discapacidad es promover, proteger y asegurar el pleno disfrute de todos los derechos
humanos y las libertades fundamentales de todas las personas con discapacidad, ademas de
promover el respeto por su dignidad, lo anterior con el fin de establecer parametros que orienten
a los paises miembros sobre los derechos de este tipo de poblacion, y como los diferentes
Estados deben garantizar que estas personas tengan igualdad y que no sean discriminados por su

condicién. (Naciones Unidas, 2020)

Una familia en fase de crianza de un hijo o hija con discapacidad supone una situacion
que puede generar diversos sentimientos en los padres y las madres, estos sentimientos pueden
pasar por la culpa, el miedo, el rechazo, la negacion y al final la aceptacion, sin embargo, estos
nifios pueden sufrir abandono consecuencia del rechazo de alguno o de ambos progenitores,

quedando al cuidado de otro familiar o del Estado. (Tamayo, Vargas, & Delgado, 2019)

Esta investigacion es relevante puesto que se espera estudiar los sintomas emocionales,
cognitivos y comportamentales de los padres y/o cuidadores de nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad motora, para conocer sus experiencias sentidas en el momento de la noticia de la
discapacidad de sus hijos y como lograron llegar a la etapa de la aceptacion, esto de acuerdo con
los diferentes estudios que se han realizado, los cuales muestran como esta experiencia puede
repercutir en las diferentes esferas de la personalidad y la conciencia de los padres o cuidadores,
quienes al verse frente a esta situacion pueden tener varias reacciones tanto positivas como

negativas.



De acuerdo con las lineas de investigacion de la universidad, este trabajo se ajusta a la
linea de educacion, transformacion social e innovacion, sublinea Familia, Infancia 'y
Adolescencia, lo anterior teniendo en cuenta que ambas buscan abordar los estudios sociales
exploratorios que se relacionan con el desarrollo de la persona humana, sus potencialidades, su
espiritualidad, sus competencias, habilidades y su autonomia, ademas buscan abordar todo lo
relacionado con el entorno familiar y la incidencia del diagndstico de discapacidad en su

comportamiento y sentimientos. (Universidad Minuto de Dios, 2023)

El resultado de esta investigacion servira como insumo a los profesionales de la
fundacién Caricias de Sol y a otras fundaciones para que se dé una atencion integral a las
familias que estan iniciando el camino de la discapacidad, puesto que de acuerdo con las
experiencias vividas por otras familias y como fue su abordaje desde lo terapéutico, pueden
ayudar a que nuevas familias puedan tener un proceso de duelo y aceptacion mas tranquilo y
Ilevado de una manera acertada tanto para los padres y cuidadores como para los nifios con

discapacidad motora.

17
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1.4  Objetivos

1.4.1 Objetivo general

Analizar los sintomas emocionales, cognitivos y comportamentales de los padres o
cuidadores que reciben atencién en la fundacion Caricias de sol del municipio de Apartado

Antioquia ante la noticia de un diagnoéstico de discapacidad motora de un miembro de la familia.

1.4.2 Objetivos especificos

e Describir sintomas emocionales que aparecen en los padres o cuidadores que son
atendidos en la fundacién Caricias de sol, ante la noticia de un diagndéstico de
discapacidad motora de un miembro de la familia.

e ldentificar las respuestas cognitivas que tuvieron los padres o cuidadores que son
atendidos en la fundacién Caricias de sol de Apartadd ante la noticia de un
diagnostico de discapacidad motora reducida de un miembro de la familia.

e Evaluar los indicadores comportamentales de los padres o cuidadores que reciben
atencion en la fundacién Caricias de sol del municipio de Apartadé ante la noticia

de un diagnéstico de discapacidad motora de un miembro de la familia.
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CAPITULO I

2 Marco Tedrico y Referencial

2.1  Antecedentes investigativos

El impacto de recibir un diagnostico de discapacidad motora en los nifios y adolescentes
es algo que afecta a sus nucleos familiares de manera psicoldgica, econdmica, familiar, entre
otros, es por esto por lo que, realizando un rastreo de informacion sobre estudios realizados a
algunas de estas familias encontramos que en el afio 2020 se realiz6 un estudio en la ciudad de
Barranquilla, que se denomind: “afrontamiento y funcionamiento en familias en situacion de
discapacidad”, es un estudio transversal-correlacional, en el cual participaron 92 familias del area
metropolitana, mayores de edad y que tienen hijos con discapacidad multiple, y que se

encuentran en los estratos 1y 2.

El resultado principal de la investigacidn es que existe una correlacion significativa entre
las variables de obtencion de apoyo social y movilizacion familiar, lo que demuestra que las
familias con hijos en estado de discapacidad buscan ayuda en fuentes especializadas para lograr
la rehabilitacion de la discapacidad, no solo para afrontar los aspectos biologicos y psicolégicos
del paciente, sino buscando fortalecer los lazos emocionales con la persona con discapacidad, y
con esto comprender la nueva situacion presente a nivel afectivo y el equilibrio emocional del

nucleo familiar. (Quintero, Amaris, & Pacheco, 2020)
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Otro estudio que se realiz6 también en Espafia sobre este tema en el afio 2019, y que fue
publicado en la Revista de Investigacion en Ciencias Sociales y Humanidades, que se denomino
“Discapacidad y familia: desgaste emocional”, tenia como finalidad analizar las emociones y
sentimientos que experimenta la familia ante la recepcion del diagnéstico de discapacidad, y
como esto altera el estado emocional de los padres o cuidadores, para esto se utilizé una
metodologia de rastreo bibliogréfico, con un enfoque cualitativo, utilizando un disefio

descriptivo, basado en los estudios de diferentes autores.

Los resultados arrojados por la investigacion, dan a conocer como las respuestas afectivas
de los padres al conocer dicho diagnostico de discapacidad, son particulares y diferentes en el
padre y la madre, ademas en lo que tiene que ver con el proceso también existen diferencias
porgue a veces un progenitor tiene exceso de aceptacion y el otro no termina de aceptarlo, lo que
conlleva una sobrecarga adicional para el otro progenitor; la confirmacion del diagnostico de
discapacidad del hijo lleva a los padres a un estado de profunda y légica desilusion que los puede
conllevar a un estado de tristeza, y por ultimo se muestra como las familias acogen a los hijos
con discapacidad pero toda la vida lamentaran que sufra limitaciones, y que tengan menos

oportunidades. (Villavicencio, Romero, Criollo, & Pefialoza, 2019).

En Espafia se realizé otra investigacion que tenia como finalidad conocer las vivencias
tanto positivas como negativas una vez superada la conmocion, asi como también conocer los
sentimientos y emociones que se originaron en las familias con la llegada de un nuevo integrante
con discapacidad, la muestra utilizada fueron 50 familias que conviven con personas con

discapacidad, pertenecientes a ocho fundaciones que atienden a este tipo de poblacion, la
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metodologia fue de tipo exploratorio y los resultados obtenidos fueron los siguientes: en la etapa
inicial al recibir el diagndstico se produce un shock emocional, desconcierto, luego la negacion,
y luego de esto empieza lo que ellos denominan una peregrinacion por diferentes especialistas
buscando desvirtuar el diagndstico recibido, para al final entrar en una etapa de aceptacion; es
una situacion que les cambia la vida por completo, siendo esta una situacion que no volverian a

elegir. (Tamayo, Vargas, & Delgado, 2019)

Un estudio que abordd los aspectos psicosociales de los cuidadores de personas con
discapacidad motora, se realizd en la parroquia San Luis en Ecuador, donde se realiz6 una
investigacion cuantitativa, de tipo descriptivo transversal, se aplicaron entrevistas
semiestructuradas basadas en la Escala de Carga del cuidador de Zarit a 25 cuidadores entre los
15y los 46 afios, de ambos géneros, los resultados revelaron que los cuidadores sufren una serie
de emociones desde el sufrimiento y el llanto, hasta una carga emocional bastante significativa, y
en los hallazgos se resalta la necesidad de proporcionar apoyo Yy los recursos adecuados para
proporcionar apoyo para fomentar el bienestar fisico, emocional y econdémico, lo que resulta en
la mejora de la calidad de vida de los mismos y de las persona con discapacidad que se encuentra

su cargo. (Salazar, Coloma, & Asqui, 2024)

A nivel latinoamericano se encontré un estudio realizado en México en el afio 2019, que
se denomino “La resiliencia en familias que viven la discapacidad, desde un enfoque centrado en
la familia”, en el cual se contd con la colaboracion de cinco familias las cuales accedieron a ser
parte de este estudio, se utilizo el instrumento “Escala de resiliencia mexicana” y la entrevista

semiestructurada, y los resultados que se obtuvieron muestran como en la etapa inicial es el
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hecho de aceptar el diagndstico, visto como el medio mas fuerte para enfrentar esta nueva
situacion, asi sin negar la discapacidad de ese hijo o hermano, también se mantiene optimistas y
unidos frente a este hecho que ahora les toca vivir, se observaron patrones organizacionales
como: apoyo familiar, cohesion, estructura y funcionalidad en paralelo con la adaptabilidad.

(Santana, 2019)

En Ecuador se realizo un estudio en el afio 2020, titulado “Necesidades biosociales y
apoyo familiar a cuidadores de personas en condicion de discapacidad motora”, se desarrolld una
investigacion cualitativa, bajo el método fenomenoldgico, y los participantes son dos cuidadores
de distinto género y edad, la técnica de recoleccion de datos utilizada fue la entrevista
semiestructurada, y el objetivo de la investigacion es explicar las necesidades biopsicosociales y
el apoyo familiar al cuidador de personas con discapacidad motora; Los principales resultados
que se obtuvieron en el estudio dan cuenta de que sentimientos como sufrimiento y tristeza son
los que més predominan en el cuidador por el cambio de roles tan riguroso, ademas de la
incidencia a nivel fisico del cuidador puesto que es el encargado de realizar todas las actividades
de atenciodn y cuidado para dar una buena calidad de vida al discapacitado, lo que genera en este
cansancio por el esfuerzo fisico realizado, y se resalta el apoyo familiar en cuanto a lo

economico y en alguna colaboracién en el cuidado. (Ashqui, 2020)

En Colombia no existen muchos estudios que se hayan realizado a familias con
discapacidad motora, los investigadores se han centrado méas en conocer sobre la respuesta de las
familias a la noticia de un diagnéstico de discapacidad visual, mental y cognitivo y su adaptacion

a la vida académica; aun asi, tomamos alguno de estos como referente.
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En la ciudad de Ibagué en el afio 2020 se realizé una investigacion para conocer el
proceso de duelo que seguian las familias al recibir un diagnostico de discapacidad fisica o
cognitiva, el cual se abordd desde una metodologia de revision documental, los principales
hallazgos mostraron como estas familias en su mayoria asumen de manera negativa esta noticia,
con una conmocion y tristeza profunda al saber sobre la discapacidad de sus hijos, y una
distorsion de los hechos para que sean mas aceptables; la conclusién del estudio muestra como el
proceso de duelo es determinado por diversos factores que se deben abordar en la terapia, y es de
suma importancia este proceso para una aceptacion real y evitar que surjan diversas

problematicas que afecten tanto al nifio como a la dinamica familiar. (Espinosa, 2020)

2.2 Marco tedrico conceptual

2.2.1 Discapacidad motora

Segun el Ministerio de Salud existen siete tipos de discapacidad: auditiva, fisica,
intelectual, visual, sordoceguera, psicosocial y multiple, la discapacidad motora se encuentra
dentro de la discapacidad fisica en la cual se encuentran las personas que presentan de forma
permanente deficiencias corporales funcionales del musculo esquelético, neurolégico,
tegumentario adquirido o congénito, pérdida o falta de alguna parte de su cuerpo, lo que les
afecta su movimiento corporal, el desplazamiento, mantener posiciones corporales, entre otras.
(Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2022)

La Discapacidad Motriz (DM) es una condicion para la vida que afecta tanto el control
como el movimiento del cuerpo generando alteraciones en el desplazamiento, equilibrio,

manipulacion, habla y respiracion de los individuos que la padecen, limitando su desarrollo
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personal y social. Asi mismo implica afectacién en el funcionamiento cerebral en el area motriz
impactando la movilidad de la persona. Es decir que se presentan cuando existen alteraciones en
los masculos, huesos, articulaciones o médula espinal. (Instituto Provincial de la Administracién

Plblica, 2023)

La discapacidad motora se presenta de dos formas, la primera en la que las personas
pueden tener dificultades para coordinar los musculos grandes, como son los brazos y las
piernas, esta se denomina discapacidad motora gruesa. Por otro lado, existen personas que
pueden tener dificultades para utilizar grupos de musculos méas pequefios, como son las manos,

en este caso se considera que existe una discapacidad motora fina. (Remache, 2021)

2.2.2 Proceso de duelo por discapacidad
Al momento de descubrir que un hijo tiene una discapacidad, la familia pasa por una serie
de fases necesarias para la aceptacion de esta nueva situacion familiar, estas etapas del proceso

de duelo segun Kibler (2006) son:

e Negacion: en esta etapa las personas pueden quedarse paralizadas como en shock
o refugiarse en la insensibilidad, esta primera etapa es importante porque ayuda a
las personas a afrontar la situacion, esta nueva realidad de la discapacidad donde
surgen preguntas como: ¢Es cierto? ¢ Est4 pasando realmente?, se crea un
mecanismo de defensa muy comun ante el impacto de la noticia, los padres de

nifios con discapacidad aun conservan la esperanza en que no sea real, que exista
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un error en el diagnostico, con todo esto las personas se preparan para un proceso

de aceptacion.

Ira: esta etapa se puede manifestar de varias formas: ira contra el otro progenitor
por no haber ayudado en el cuidado o contra el mismo por no haber cuidado mejor
de ese bebé en gestacion, se debe tener en cuenta que la ira no es ni légica ni
valida, puede existir enfado por no haber sabido que esto podia pasar, y ahora que
estd pasando por no poder hacer nada para solucionarlo, pueden sentir enfado
hacia los médicos por su incapacidad para revertir el diagnostico; aparecen
preguntas como ¢Cémo me puede estar pasando a mi?, los padres pueden sentir
envidia de las personas o familias que los rodean y que gozan de salud, y en
algunas ocasiones se presenta rechazo hacia el nifio; otros sentimientos que

acompafian esta etapa son la tristeza, el dolor, el panico y la soledad.

Negociacion: Los padres no llegan a asumir del todo la discapacidad del nifio,
necesitan dialogar, negocian con el médico y el nifio, esta negociacion va
acompariada de culpa, en esta etapa se inicia con la basqueda de una soluciény la
aceptacion de la realidad, se busca con desesperacion un tratamiento para curar al
nifio, otros padres se refugian en creencias y aspectos religiosos. Cuando se
atraviesa esta etapa de negociacion, la mente modifica los acontecimientos del
presente mientras evalUa todo lo que se podia haber hecho y no se hizo, después
de esto la mente llega a la misma conclusion y es el hecho de que esta pasando

realmente.



26

e Depresion: como el duelo es un proceso de curacion, la depresion es uno de los
varios pasos necesarios que se deben surtir para conseguirla. Cuando dentro del
ambito familiar se comenta sobre la enfermedad del hijo, puede presentarse un
agotamiento fisico y mental pensando en lo que supone esta enfermedad. Esta
etapa se presenta una profunda tristeza, sin ganas de salir adelante, esto sucede
cuando los padres hacen un analisis de la situacion familiar y social del nifio, mas
aun cuando la discapacidad que tiene el nifio es severa; la depresion se manifiesta
con conductas de agotamiento fisico y mental, falta de apetito, no querer

levantarse de la cama, y otros tipos de aflicciones.

e Aceptacion: en esta etapa se acepta la realidad que se esta viviendo, y se reconoce
como una realidad permanente, esto se puede dar de manera total o parcial, es
estable durante el tiempo a pesar de que en algin momento se solape con alguna
de las anteriores etapas, los padres tienen pensamientos como: “todo va a estar

bien”, al llegar a esta etapa se puede hablar de un duelo superado.

Estas etapas del duelo no son lineales, estas reacciones a sentimientos pueden durar
minutos, horas o dias, mientras se pasa de una a otra, se pueden pasar de una a otra y luego

devolverse a la primera, esto dependera de cada individuo.

En este proceso de duelo familiar se debera tener en cuenta cuatro elementos esenciales

que se relacionan con la forma en que las familias reaccionan ante el dolor y la frustracion, estos
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elementos son: el tiempo que ha transcurrido en el proceso; la naturaleza y tipo de discapacidad;
la posicion que ocupa la persona en el entorno familiar: si es el primer hijo; y la dindmica
familiar. Estos elementos seran parte importante y determinaran la forma como se lleva a cabo el

duelo y asi mismo como se superara. (Espinosa, 2020)

A su vez también es importante relacionar las reacciones dependiendo del momento en
que se conoce la situacién, es decir, cuando la discapacidad se conoce durante el embarazo, se
dedican a buscar informacion sobre el diagnostico, asi cuando nace existe una mayor aceptacion
y las expectativas son més realistas; mientras que cuando se recibe la noticia al momento del
nacimiento o en los primeros meses de vida, se tienen unas expectativas muy elevadas, y el

impacto de la noticia es mayor. (Tarddn, 2023)

2.2.3 Impacto familiar

En mayor medida la intensidad de impacto de la noticia de la discapacidad de uno de sus
miembros recae sobre los padres, quienes son el principal apoyo y los responsables de cuidado
del miembro con esta condicion, también el resto del entorno familiar atraviesa de forma
progresiva estas etapas: (Tardon, 2023)

e Etapa de desintegracion: en esta etapa se pasa por una gran incertidumbre, y un
sentimiento de miedo ante el futuro incierto que les espera, igualmente se tiene
cierta pasividad luego de recibir la noticia.

e Etapa de ajuste: una de las emociones que afloran en esta etapa es el miedo que

los lleva a negar la realidad de lo que sucede; seguidamente de la aparicién de
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sentimientos como la autocompasion, la sobreproteccion y la frustracion; y por
altimo la aceptacion del diagndéstico y la necesidad de buscar soluciones.
e Etapa de reintegracion: esta etapa la familia en conjunto busca ayuda profesional

para unidos como familia dar la asistencia necesaria a los padres y/o cuidadores.

2.2.4 Familia
Una familia es un grupo de personas unidas por un parentesco. Esta union se puede
conformar por vinculos sanguineos o por un vinculo constituido y reconocido legal y

socialmente, como es el matrimonio o la adopcion. (Concepto, 2023)

Segun la OMS, la familia es el conjunto de personas que conviven bajo el mismo techo, y
estan organizadas en roles fijos, es decir: padre, madre, hermanos, entre otros; y que pueden
tener vinculos 0 no consanguineos, y que ademas tienen un modo de existen econémico y social

comun, y con sentimientos que los unen. (ObservatorioFIEX, 2024)

Existen varios tipos de familias, la tradicional que es la familia nuclear, las familias
biparentales con hijos, familias biparentales sin hijos, familias homoparentales, familias
monoparentales, familias reconstituidas, familias adoptivas, familias de acogida y familias
extensas; asi también es importante aclarar que la forma no tiene que ver con su funcionamiento,
sino que cobra mas relevancia factores como la armonia, el respeto, el amor, y la ayuda mutua.

(ObservatorioFIEX, 2024)
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En la siguiente tabla se relacionan las normas mas importantes que tienen que ver con la

discapacidad y al salvaguarda de sus derechos y libertades:

Tabla 1

Normatividad sobre discapacidad

NORMA

CONTEXTO

Declaracion Universal de
los Derechos Humanos

La Carta de los Derechos Humanos comprende
la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos, el Pacto Internacional de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales, el Pacto
Internacional de los Derechos Civiles y
Politicos, y sus dos protocolos facultativos.

Art. 13 Constitucion
Politica de Colombia

"El estado protegera especialmente a las
personas que, por su condicion econémica,
fisica o mental, se encuentren en circunstancia
de debilidad manifiesta y sancionara los abusos
0 maltratos que contra ellas se cometan™

Art. 47 Constitucion
Politica de Colombia

"El estado adelantara un politica de prevision,
rehabilitacion e integracién social para los
disminuidos fisicos, sensoriales, y psiquicos, a
quienes se prestara la atencion especializada que
requieran”

Resolucién 14861 de
1985

Por la cual se dictan normas para la proteccion,
seguridad, salud y bienestar de las personas en el
ambiente y en especial de los minusvalidos.

Decreto 276 del 2000

Establece la conformacion, define las funciones
y sefiala el funcionamiento del Comité
Consultivo Nacional de las Personas con
Limitacion.

Decreto 2358 de 1982

Crea el Sistema Nacional de Rehabilitacion.

Ley 1346 de 2009

Por medio de la cual se aprueba la Convencién
de las Personas con Discapacidad, adoptada por
la Organizacion de las Naciones Unidas el 13 de
diciembre de 2006.

Ley Estatutaria 1618 de
2013

Por la cual se establecen las disposiciones para
garantizar el pleno ejercicio de los derechos de
las personas con discapacidad.




Ley 2216 de 2022

Por medio de la cual se promueve la educacion
inclusiva y el desarrollo integral de nifios, nifias
y adolescentes y jovenes con trastornos
especificos de aprendizaje.

Ley 2297 de 2023

"Por medio de la cual se establecen medidas
efectivas y oportunas en beneficio de las
personas con discapacidad y los cuidadores o
asistentes personales bajo un enfoque de
derechos humanos, biopsicosocial, se incentiva
su formacion, acceso al empleo,
emprendimiento, generacion de ingresos y
atencion en salud"

Fuente: Elaboracién propia.
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CAPITULO Il

3 Metodologia

3.1  Enfoquey disefio

La presente investigacion se dara bajo el método o enfoque cuantitativo, segiin Sampieri
(2006) este tipo de enfoque es secuencial, deductivo, probatorio y objetivo; utiliza la recoleccién
y el anélisis de datos, para esto se basa en la estadistica para medir fenOmenos y establecer
patrones de comportamiento en una poblacion, obteniendo resultados méas precisos, ademas
emplea la experimentacion y el andlisis causa-efecto, ademas busca formular preguntas de
investigacion e hipotesis para su posterior aprobacion,. (Henandez-Sampieri, Collado, &

Baptista, 2018)

Por lo anterior, para esta investigacion sobre las reacciones de los padres o cuidadores
ante un diagndstico de discapacidad motora de alguno de sus hijos de las familias de Apartadd
Antioquia, se utilizara este método cuantitativo, con disefio no experimental de tipo
observacional, y se hara de manera transversal descriptivo, en el cual se aplicara un cuestionario
de preguntas cerradas para conocer sobre esas vivencias y situaciones presentadas al momento de

conocer este diagnastico.

3.2  Alcance
Con esta investigacion se busca encontrar las distintas respuestas de tipo emocional,

cognitivo y comportamental de los padres o cuidadores al recibir el diagnéstico de discapacidad
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motora de nifios y adolescentes entre 1y 14 afios del municipio de Apartadd Antioquia, el
alcance de la presente investigacion es de tipo exploratorio-correlacional, teniendo en cuenta que

el caso de estudio no ha sido abordado en este tipo poblacional especificamente.

3.3  Poblacién y muestra

La poblacion que fue escogida para la presente investigacion son padres y/o cuidadores
que tienen hijos con discapacidad motora que pertenecen a la fundacion Caricias de Sol en
Apartad6 Antioquia, que estan debidamente registradas en la base de datos de discapacidad del
municipio, y cuya entidad de atencion es dicha fundacion, se tomara una muestra no
probabilistica a conveniencia, es asi como de una poblacion de 45 familias de las cuales se toma
una muestra de 30 familias para realizar el estudio, cuyas caracteristicas son: padres y/o
cuidadores de nifios, nifas y adolescentes hasta los 14 afios; y el criterio utilizado para escoger a
los participantes del mismo fue la disposicion de estos de hacer parte del proyecto.

El grupo se seleccionara teniendo en cuenta los criterios de inclusion y exclusion, y antes
de aplicar el cuestionario de preguntas se diligenciara el consentimiento informado por parte de

los padres o cuidadores de los menores.

3.3.1 Criterios de inclusion y exclusion.
Como criterios de inclusion se tendran en cuenta:
e Recibir atencion en la fundacién Caricias de sol.

e Tener hijos con discapacidad motora hasta los 14 afios.
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Criterios de exclusion considerados:
e No querer participar en el estudio.
e No firmar el consentimiento informado.

e Tener hijos con una discapacidad diferente a la requerida para el estudio.

3.4  Variables
Durante el proceso de investigacion se considerd una variable independente y tres

dependientes.

Variable independiente

La variable independiente es la discapacidad motora, en la cual es importante identificar
sus antecedentes y repercusiones en el ambito personal, familiar y social; se encuentra englobada
dentro de las discapacidades fisicas y organicas; es asi como el diagnostico de discapacidad
motora tiene que ver con la evaluacién de la presencia de una secuela o malformacion que deriva
de una afeccion en el nivel central o periférico, teniendo como efecto alteraciones en el control
del movimiento y la postura, lo que dificulta realizar actividades de la vida cotidiana. (Fundacion

Adecco, 2023)

Variables dependientes

e Indicadores cognitivos: Las respuestas al estrés tienen un papel importante en la

génesis y la instauracién de los estados emocionales, es asi como el hecho de

recibir un diagndstico de discapacidad puede desencadenar estres, y esto genere a
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los padres y cuidadores pérdida de memoria, dificultad para concentrarse, seguir
instrucciones, capacidad para recordar y dar soluciones a los problemas

cotidianos. (Gonzalez, 2015)

e Indicadores comportamentales: Los sintomas del estrés pueden causar en efecto
del cuerpo, el comportamiento y pensamientos, es importante conocer los
sintomas para buscar ayuda y darles una solucion, estos efectos pueden ser: comer
en exceso 0 no comer lo debido, arrebatos de ira, abuso de drogas o alcohol,

consumo de tabaco, y evitar socializacion. (Mayo Clinic, 2024)

¢ Indicadores emocionales: Teniendo en cuenta que el estrés puede afectar tanto a la
mente como el cuerpo, cuando se presenta en exceso puede desencadenar
consecuencias fisicas y psiquicas, sin embargo, como una buena orientacion
podemos mejorar nuestro bienestar mental, los signos emocionales que se pueden
presentar son: ansiedad, depresion, miedo, irritabilidad, y confusion.

(Organizacion Mundial de la Salud, 2023)

3.5  Instrumentos de medicién y técnicas

3.5.1 Cuestionario de preguntas cerradas
El cuestionario es uno de los instrumentos mas usados para recoger datos, este consiste en
un namero de preguntas asociadas a una 0 mas variables a medir, las preguntas cerradas

contienen categorias u opciones de respuesta, que ya han sido definidas por el investigador con
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anterioridad, a pesar de ser preguntas cerradas el encuestado puede seleccionar mas de una

respuesta. (Henandez-Sampieri, Collado, & Baptista, 2018)

Para la presente investigacion el andlisis de la informacidn se hara por medidas de
frecuencia absoluta, ya que se trabajara con datos y se representara mediante diagrama de barras,
circulos y tablas de frecuencia absoluta, ya que es de suma importancia que la informacién no
tenga sesgos, y no se presente ninguna duda al momento de responder, para darle un contexto
mas integral a esta investigacion, en la cual se busca indagar sobre sentimientos, emociones,

reacciones y demas que presentaron los padres y/o cuidadores y sus relaciones interpersonales.

3.6 Consideraciones éticas

De acuerdo con los principios establecidos en la resolucion 8430 de Octubre 4 de 1993, y
debido a que esta investigacion se consideré como una investigacion sin riesgo, que son aquellos
estudios que emplean técnicas y métodos de investigacion documental y que no se realiza ningun
tipo de intervencion o modificacién de las variables tanto fisiologicas, sociales y /o bioldgicas,

de los individuos que participan en el estudio. (Uribe, 2023)

En el presente estudio, antes de aplicar el instrumento de investigacion, se informo sobre
el objetivo del estudio a los participantes y la legalidad en cuanto a proteccion de datos, con esto
se obtiene el consentimiento informado de los individuos que son parte de la muestra, que son
los padres o cuidadores de los nifios con discapacidad motora, que estan dentro del rango de edad

de 0 a 14 afios, se establece la forma de proteger a los individuos de cualquier dafio potencial.
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Otro tema para tener en cuenta es la confidencialidad y anonimato, en la investigacion se

tuvo en cuenta la proteccion de la informacidn personal de los padres y cuidadores de los nifios

con discapacidad motora que asisten a la fundacién Caricias de sol, puesto que la investigacion

tiene como finalidad conocer su reaccion frente al diagnéstico de discapacidad motora, y que sus

resultados sean utilizados para intervenciones futuras, y brindar a las familias una atencion

integral.

3.7 Procedimiento

Para realizar la presente investigacion los procedimientos utilizados se orientan al logro

de los objetivos, se hicieron de una manera organizada y estan relacionados en la siguiente tabla.

Tabla 2
Procedimiento

Procedimiento
Revision bibliogréafica

Elaboracién del marco tedrico

Metodologia

Entrega final

Nota: elaboracién propia.

Actividades
Rastreo bibliografico.
Planteamiento del problema.
Elaboracion del problemay la justificacion.
Rastreo de documentos que aporten a la

definicion y conceptualizacién de los
referentes teoricos.

Construccion del marco tedrico, conceptual y
legal.

Determinar la metodologia y variables.
Elaboracion del instrumento de recoleccién de
datos.

Aplicacion del instrumento.

Analisis de resultados.

Elaboracion de las conclusiones de acuerdo
con los resultados obtenidos y analizados.
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Esta investigacion se desarrolld en cuatro fases, que se realizaron de la siguiente manera:

En la primera fase se realizé una revision bibliografica para formular adecuadamente el
planteamiento del problema, y se realizé la justificacion basados en estudios encontrados y en la
realidad del municipio.

En la segunda fase: elaboracion del marco teorico, se revisaron diferentes estudios a nivel
internacional, regional y nacional, escogiendo los mas relevantes para conformar el aparte de los
antecedentes investigativos, ademas de la normatividad que aplica para todo el tema de
discapacidad.

En la tercera fase: Metodologia, se determino cual era la metodologia mas apropiada para
este tipo de investigacion, cuales serian las variables tanto dependientes como independientes de
acuerdo con la relacion que existe entre estas, luego de esto evaluar cual seria el instrumento de
recoleccion de datos que se ajusta a lo que se busca estudiar, disefiarlo y aplicarlo, y por ultimo,
analizar los resultados obtenidos con dicho instrumento.

En la cuarta fase: entrega final, de acuerdo con los resultados obtenidos y analizados, se

elaboran las conclusiones de la investigacion.
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CAPITULO IV

4 Resultados

A continuacion, se muestran los datos que han sido recolectados a través del cuestionario
de preguntas cerradas aplicado a los padres y/o cuidadores de la fundacion Caricias de sol del

municipio de Apartadd Antioquia, a partir de los cuales se obtuvieron los siguientes resultados:

4.1. Objetivo especifico 1. Describir sintomas emocionales que aparecen en los
padres o cuidadores que residen en el municipio de Apartadd ante la noticia de un
diagndstico de discapacidad motora de un miembro de la familia.

A partir de las respuestas obtenidas a la pregunta numero 1 por parte de los padres y/o
cuidadores, relacionadas con las diferentes reacciones a nivel emocional ante la noticia del

diagndstico de sus hijos, se obtuvieron los siguientes resultados.

Tabla 3
Indicadores emocionales
Pregunta Opciones Frecuencia

¢ Qué sentimientos o Ansiedad 9
emociones sintié al Culpa 15
momento de recibir la Miedo 9
noticia de la discapacidad  Irritabilidad 6
de su hijo? Confusion 4
Enojo 3



Gréfico 1
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Nota: elaboracion propia.

Teniendo en cuenta la informacion obtenida sobre la pregunta acerca de los indicadores
emocionales, se muestra como 15 de los 30 participantes del cuestionario respondieron que el
sentimiento que mas presentaron al momento de recibir el diagndstico de discapacidad fue la
culpa, seguido por el miedo y la ansiedad escogidas por 9 de los 30 padres, y en menor

proporcion enojo, opcion seleccionada por 3 de los 30 padres.

4.2. Objetivo especifico 2. Identificar las respuestas cognitivas que tuvieron los
padres o cuidadores que residen en el municipio de Apartadé ante la noticia de un
diagnostico de discapacidad motora reducida de un miembro de la familia.

De acuerdo con las respuestas obtenidas a la pregunta nimero 2 por parte de los padres
y/o cuidadores, relacionadas con las diferentes respuestas a nivel cognitivo ante la noticia del

diagnostico de discapacidad de sus hijos, se obtuvieron los siguientes resultados.
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Tabla 3
Indicadores cognitivos de los padres y/o cuidadores
Pregunta Opciones Frecuencia
¢ Cudles de las siguientes | Pérdida de memoria 5
situaciones usted presentd | Dificultad para concentrarse 18
al momento de recibir el | Dificultad para recordar 4
diagndstico de Dificultad para resolver problemas 3
discapacidad de su hijo? | Problemas para seguir instrucciones 7

Nota: elaboracion propia.

Grafico 2
Gréfico indicadores cognitivos

Inidicadores cognitivos
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Nota: elaboracion propia.

Teniendo en cuenta la informacion obtenida sobre la pregunta acerca de los indicadores
cognitivos, se muestra como 18 de los 30 participantes del cuestionario informaron que la
situacioén que mas presentaron al momento de recibir el diagnéstico fue la dificultad para
concentrarse, seguido por problemas para seguir instrucciones seleccionada por 7 de los padres,
y en menor proporcion dificultad para resolver problemas, opcion escogida por 3 de los 30

padres.
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4.3. Objetivo especifico 3. Evaluar los indicadores comportamentales de los padres o

cuidadores que residen en el municipio de Apartadé ante la noticia de un diagndstico de
discapacidad motora de un miembro de la familia.

Tomando en cuenta las respuestas recibidas en la pregunta nimero 3 por parte de los
padres y/o cuidadores, en relacién con las diferentes respuestas a nivel comportamental ante la

noticia del diagndéstico de discapacidad de sus hijos, se obtuvieron los siguientes resultados.

Tabla 4
Indicadores comportamentales
Pregunta Opciones Frecuencia
¢Cuales de los siguientes = Comer en exceso 6
comportamientos adquiri6 =~ No alimentarse bien 16
cuando recibid el Abuso de alcohol 7
diagnéstico de Consumo de tabaco 2
discapacidad de su hijo? | Evitar socializar o)

Grafico 3

Indicadores comportamentales de los padres y/o cuidadores

Indicadores comportamentales

16, 40%

Nota: elaboracion propia.

B Comer en exceso
B No alimentarse bien
 Abuso de alcohol
B Consumo de tabaco

M Evitar socializar
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Conforme con la informacion recopilada acerca de la pregunta sobre los indicadores
comportamentales, se muestra como el 40% de los participantes del cuestionario informaron que
la conducta que mas adoptaron los padres y/o cuidadores, al recibir el diagnéstico fue no
alimentarse bien, seguido por un 23% que seleccion6 la opcidn de evitar socializar con las demas

personas, y en menor porcentaje iniciar el consumo de tabaco, con un 2% de los cuestionados.

4.4. Discusion

Teniendo en cuenta los resultados de la investigacion, se muestra como los padres y/o
cuidadores de un nifio o adolescente, al recibir un diagnéstico de discapacidad en alguno de sus
hijos, presentan diferentes reacciones de tipo cognitivo, emocional y comportamental, ya que no
es facil entender que estan al frente de una situacion que les cambiara la vida y toda la dindmica
familiar, ademas que esta nueva situacion trae consigo nuevos retos en un mundo que

desconocen y que no todos estan dispuestos a afrontar.

En el didlogo entablado con algunos de los padres expresan como para uno de ellos es
mas facil de aceptar este diagndstico, mientras que para el otro progenitor no lo es, ademas que
ellos sienten una gran preocupacion porque su hijo no tenga las mismas posibilidades y
oportunidades que tienen los nifios sin discapacidad. (Villavicencio, Romero, Criollo, &
Pefaloza, 2019), lo cual genero en ellos miedo y angustia, también el hecho de no aceptar el
diagnostico por parte de uno de los padres, hace que la carga mas pesada este en el otro, en el
caso concreto la madre, quien no solo debe enfrentar sus propios miedos y preocupaciones sino

que también debe ayudar a su conyuge a aceptar este diagnostico.
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Dentro de las etapas de duelo, mas exactamente en la fase de negociacion algunos de los
participantes luego del impacto emocional de recibir la noticia, iniciaron lo que se denominan los
autores como peregrinacion, que es el consultar con varios especialistas en busca de una cura o
un diagndstico mas alentador. (Tamayo, Vargas, & Delgado, 2019), también afirman haber caido
en una profunda tristeza, antes de aceptar esta nueva realidad, una situacién que como ellos
denominan les cambi6 la vida, al sentirse impotentes y temerosos del futuro que les depara a
ellos y a sus hijos, sobre todo en una sociedad donde aun existe una gran exclusion para las

personas con discapacidad.

Otros de los participantes cuentan como pasaron de la negacion a la aceptacion en solo un
momento, puesto que tuvieron que aceptar ese diagndstico de golpe, siendo esta la forma mas
facil de afrontar la nueva situacion; uno de los padres afirma que el hecho de ver otros nifios en
estados mas criticos y discapacidades mas notables, hizo que pudiera aceptar el diagnéstico mas
facil para iniciar con los tratamientos necesarios en busca de una mejor calidad de vida para su
hijo; ademas que, al contar con el apoyo familiar, pudieron sentirse méas optimistas frente al
futuro, y unidos para ayudar de la mejor forma a ese hijo que los va a necesitar siempre.

(Santana, 2019)



44

CAPITULO IV

5 Conclusiones

La aceptacion de un diagndstico de discapacidad por parte de los padres y/o cuidadores es
un proceso que todos afrontan de diferentes maneras y tiempos, se deben superar etapas de
profunda tristeza, culpa, enojo, negacion, luego pasan a la etapa de negociacion, y por ultimo la
aceptacion; algunos prefieren hacerlo solos, otros con el apoyo mutuo de la pareja, y otros

buscan el apoyo de su familia extensa.

Dentro de todo este proceso se van develando una serie de indicadores a nivel
comportamental, cognitivo y emocional, propios de la psiquis de los individuos, mas ain cuando
se ven expuestos a enfrentar una situacion que cambiara su dinamica familiar, econémicay

social, algo para lo que no estan preparados, puesto que siempre se espera recibir hijos sanos.

Todos los seres humanos no responden de la misma forma a los estimulos o situaciones
de la vida, en la presente investigacion se observa como a nivel cognitivo, la mayoria de los
participantes del estudio informaron haber tenido falta de concentracion debido al shock
emocional que sufrieron al recibir la noticia del diagndstico de sus hijos, junto a problemas para

seguir instrucciones.

En cuanto a los indicadores emocionales, sentimientos como la culpa, la ansiedad y el

miedo, primaron en los participantes del presente estudio, principalmente por la preocupacion
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acerca del futuro que les depara a sus hijos, el como la sociedad y su entrono familiar los tratara;
y a su vez que posibilidades y oportunidades tendran para desenvolverse en el mundo que los

rodea, pues no todas las personas tienen la empatia para hacerlos sentir respetados y amados.

Con relacion a los indicadores comportamentales, se ve una constante en los padres y/o
cuidadores que participaron del estudio, y es el hecho de querer alejarse de los demas, evitar
socializar como forma de evitar criticas, juicios y murmuraciones de su entorno laboral y
familiar; dejar de alimentarse como respuesta a la culpa que es el sentimiento que mas los afecta;
todo esto mientras logran aceptar el diagnéstico de discapacidad motora que acaban de recibir

por parte de los especialistas tratantes de sus hijos.

Cuando se da el diagnostico de discapacidad motora no se da claridad de factores que
puedan llegar a este diagndstico, dando paso a que los padres y/o cuidadores recurran a mitos y
creencias, alteraciones del estado de animo asociadas al proceso de duelo por el que pasan las

familias al recibir la noticia de la discapacidad de su hijo.

De acuerdo con lo anterior, es importante concientizar a los diferentes profesionales que
brindan atencién a poblacion con discapacidad y a las diferentes fundaciones existentes en el
municipio de Apartadd, para que se dé una atencion integral a la familia en conjunto y no solo a
los nifios y jovenes que sufren la discapacidad, puesto que son los padres y/o cuidadores quienes
estan la mayoria del tiempo con los nifios, y necesitan una atencién en salud mental para aceptar
el diagndstico, y desde el estar bien como adultos poder cuidar a sus hijos; es asi como la

mayoria de estudios sobre discapacidad se centran en la inclusion en la vida social, educativa y
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laboral de los individuos con discapacidad, pero muy pocos se ocupan de estudiar el impacto del
diagnostico en la salud mental y fisica de los padres y/o cuidadores, que también son importantes

dentro del proceso.

Con base en los resultados obtenidos en la presente investigacion, y teniendo en cuenta el
convenio interadministrativo que existe entre la Universidad Minuto de Dios y la fundacion
Caricias de sol, que las practicas profesionales de psicologia, se enfoquen en la atencién de los
padres y/o cuidadores, de acuerdo con los indicadores comportamentales, cognitivos y
emocionales que estos presenten, con miras a brindar una atencién mas global del entorno
familiar de los nifios que asisten a dicha fundacion, y darle continuidad a este trabajo de

investigacion.

A la alcaldia municipal del municipio de Apartado6 y su secretaria de inclusién, para que
dentro de sus programas de atencion a nifios, nifias y adolescentes con discapacidad, incluyan
actividades en pro del cuidado de sus padres y/o cuidadores, en cuanto a su salud fisica y mental,
puesto que son estos quienes destinan el 100% de su tiempo en la proteccion, manutencion y
cuidado de estos nifios, apoyandose en los resultados de este estudio y en las distintas

fundaciones que estan presentes en el municipio.
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7 Anexos

Consentimiento informado

[Apartad6], [Dia], [Mes], [Afio]

Nombre de la prueba o del procedimiento:

Yo, [Nombre de la persona que autoriza la participacion en la prueba o procedimiento]
Con documento de identificacion CC ( )NUIP ( )CE( ) #

Actuando como:
( ) Usuario auténomo, de manera libre y voluntaria, en ejercicio pleno de mis facultades.

Hago constar que

Una vez informado sobre los propésitos, objetivos, pruebas/procedimientos que se

llevaran a cabo durante la investigacion denominada “Indicadores comportamentales, cognitivos
y emocionales de los padres y/o cuidadores de nifios con discapacidad motora de la fundacién
“Caricias de sol” del municipio de Apartaddo Antioquia”y los posibles riesgos que se puedan
generar de la prueba o procedimiento, autorizo mi participacion bajo mi responsabilidad, en la
misma, asi como el uso de los datos obtenidos con fines estrictamente académicos e
investigativos.

Declaro, adicionalmente, que se me ha informado que:

Mi participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria y puedo retirarme
de ella en cualquier momento.

No recibiré beneficio personal de ninguna clase por la participacion en este proyecto/producto,
ni retribucion econdmica alguna. Sin embargo, se espera que los resultados obtenidos permitan
incidir positivamente en los procesos de mejoramiento de personas con condiciones similares
a las mias, o a las de la persona bajo mi responsabilidad.

Toda la informacién obtenida y los resultados de la investigacion seran tratados
confidencialmente; en virtud de ello, esta informacién sera archivada en papel y/o medio
electrdnico. Los archivos del estudio se guardaran en la Universidad Minuto de Dios, Sede
Apartado, bajo la custodia del grupo de investigacion sobre Dependencia Emocional, adscrito
al programa académico Especializacion en Familia, infancia y adolescencia, perteneciente a la
Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad Minuto de Dios y la responsabilidad de
los investigadores participantes en el proyecto/producto.

Puesto que toda la informacion en este proyecto de investigacion es llevada bajo condicion de
anonimato, los resultados personales no pueden estar disponibles para terceras personas como
empleadores, organizaciones gubernamentales, compafias de seguros, medios de
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comunicacion u otras instituciones educativas. Esto también aplica al conyuge, miembros de
la familia y médicos (o profesionales de salud tratantes) de los participantes.

5. Encaso de requerir mis datos personales, las fotografias, los videos y otra informacién, resultantes
de la aplicacion de la prueba o procedimiento para presentacion con fines estrictamente
académicos o cientificos en eventos tales como seminarios, congresos, cursos, Simposios,
revisiones de casos clinicos y publicaciones, entre otros tipos de espacios de divulgacion cientifica,
autorizo su uso, si asi lo considero, a través de la firma de este documento.

Hago constar que el presente documento ha sido leido y entendido por mi en su integridad.
Por lo anterior, hago constar que he sido informado a satisfaccion sobre los procesos,
procedimientos o pruebas que se realizaran por parte de los profesionales participantes en el
proyecto como investigadores y, por tanto, doy mi consentimiento.

Firma del usuario y/o acudiente con su respectiva huella:

Firma del usuario Huella indice derecho

Firma del acudiente Huella indice derecho

Firma del investigador principal y/o de los coinvestigadores que tengan relacion
directa con la aplicacion del procedimiento o prueba:

Investigador principal

Coinvestigador 1

Coinvestigador 2
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7.2 Cuestionario investigacion

Se agradece su colaboracion y se mantendra en absoluta confidencialidad la informacion
que usted entrega y en caso de querer acceder a ella en cualquier momento lo puede hacer, con lo
dispuesto en la Ley 1581 de 2012, el Decreto 1377 de 2013, y demaés regulaciones aplicables en
materia de proteccion de datos personales en Colombia, se pone en su conocimiento informacién

explicativa sobre el tratamiento de sus datos personales.

Fecha:

Edad:

1. ¢Cuales de los siguientes situaciones usted presentd al momento de recibir el diagnéstico de
discapacidad de su hijo? (puede marcar varias)

a. Pérdida de memoria.

b. Dificultad para concentrarse.

c. Dificultad para recordar.

d. Dificultad para resolver problemas.

e. Problemas para seguir instrucciones.

2. ¢cuales de los siguientes comportamientos adquirio cuando recibio el diagnostico de
discapacidad de su hijo? (puede marcar varias)

a. Comer en exceso.

b. No alimentarse bien.

d. Abuso de alcohol

e. Consumo de tabaco.

f. Evitar socializar.



3. ¢Qué sentimientos o emociones sintié al momento de recibir la noticia de la discapacidad de
su hijo? (puede marcar varias)

a. Ansiedad.

b. Culpa.

c. Miedo.

d. Irritabilidad.

e. Confusion.

f. Enojo.
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