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Linea de investigacion

La presente investigacion se encuentra orientada en la linea de investigacion del desarrollo
humano y social, segun la Fundacién Universitaria de Popayan (2021) “considera al ser humano
COmMO un sujeto activo que se construye a partir de la interaccion con los diferentes escenarios de
los cuales es participe” (p. 54), asimismo, indaga al individuo desde sus problematicas,

necesidades y potencialidades psicosociales.

Por consiguiente, se hace una relacion directa con el objeto de estudio, ya que la linea de
investigacion de desarrollo humano y social permite estudiar al sujeto desde lo individual hacia lo
social, partiendo desde las transformaciones que se tengan en el ciclo vital, la salud, familia,
cultura, contexto, paradigmas de desarrollo y politicas publicas, siendo esto una parte central de la
problematizacion a investigar, la cual se enfoca en comprender los factores que influyen en el
impacto emocional en un grupo de madres bioldgicas de nifios con paralisis cerebral, residentes de
la ciudad de Popayan, no solo desde aspectos que generen afectaciones, sino también, identificar
las potencialidades que puedan surgir como el fortalecimiento personal y de los vinculos
familiares, teniendo en cuenta las vivencias, cambios psicologicos y emocionales que puedan

surgir en el proceso, lo anterior relacionado con:

Experimentar y conocer las interpretaciones historicas, sociales y culturales que han vivido
y viven las distintas sociedades permite ver més alla de la idea de una Unica forma de
desarrollo humano, siendo este el punto de tensién que recoge la vision critica de la linea

(Fundacion Universitaria de Popayan, 2021, p.56)



Resumen

Este estudio se centra en comprender el impacto emocional de madres biologicas
cuidadoras de hijos con paralisis cerebral infantil, en la ciudad de Popayan, se realizé por medio
de un disefio fenomenoldgico, a través del uso de entrevistas en profundidad, las cuales fueron
analizadas en el software Atlas Ti version 9, evidenciando que las cuatro madres participantes
presentan emociones de: tristeza, angustia, miedo y rabia durante los procesos relacionados al
diagnostico de su hijo, como también el rol que cumplen como cuidadoras. Asimismo, se identifico
que presentan dependencia emocional hacia sus hijos, falta de realizacion personal, depresién y
estrés. Por ello, se concluye que estas madres sufren afectaciones emocionales, desde factores

internos o externos, los cuales se dan a partir del desempefio del rol de cuidador primario informal.

Palabras claves: cuidadora primaria informal, paralisis cerebral, impacto emocional,

sobrecarga.



EMOTIONAL IMPACT CAREGIVER’S BIOLOGICAL MOTHERS FOR CHILDREN
WITH INFATILE CEREBRAL PALSY, IN POPAYAN CITY.

Abstrac

The aim this study is to understand the emotional impact caregiver’s biological mothers
for children with infantile cerebral palsy, in Popayan city. This study was carried out by means of
a phenomenological design, through the use in-depth interviews, which they were analyzed in the
Atlas software ti version 9, showing that the 4 participating mothers present emotions of: sadness,
anxiety, fear and anger during the processes related to their child’s diagnosis, as well as their role
as caregivers. In addition, it was identified that they have emotional dependence on their children,
lack of personal development, depression and stress. Therefore, it is concluded that these mothers
suffer emotional affections, from internal or external factors, which are given from the

performance of the role of informal primary caregiver.

Keywords: informal primary caregiver, cerebral palsy, emotional impact, overburden.
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Introduccion

La pardlisis cerebral infantil (PCI) es un trastorno de tipo neurocognitivo, el cual, impide
el desarrollo de actividades cotidianas a quien lo padece, debido a una serie de afectaciones en
cuanto a motricidad, lo que influye en la postura y musculatura general, conllevando a que estas
personas necesiten de un cuidador frecuentemente. Para lo cual, la figura quien asume en la
mayoria de los casos este rol, es la madre, quien brinda los cuidados y suple las necesidades de su
hijo y quien es afectada de manera directa por esta condicion, puesto que, no solo su vida se

transforma, sino también sus caracteristicas psicoldgicas y emocionales.

Es por ello, que la presente investigacion pretende comprender el impacto emocional de
madres bioldgicas cuidadoras de nifios con paralisis cerebral, en base a vivencias subjetivas de 4
madres biolégicas mayores de edad, que residan en la ciudad de Popayan, desde un enfoque
cualitativo, con disefio fenomenoldgico, haciendo uso de entrevistas en profundidad, las cuales,
permitieron conocer el nivel de impacto emocional que tienen las madres cuidadoras primarias y
los factores que influyen en ello, lo anterior se identificé a partir de la codificacion realizada en el
software Atlas Ti versién 9, dandose paso a la categorizacion y analisis de la informacion,
obteniéndose como resultados principales que el grupo de las madres biol6gicas participantes
presentan: tristeza, miedo, angustia y rabia al momento de conocer el diagndstico y en el retroceso
que pueda generarse durante la rehabilitacion; de igual modo, se identifica dependencia emocional,
falta de realizacién personal, depresién y estrés, en cuanto al desarrollo de las tareas de cuidadora
primaria. Por tanto, se concluye que las madres biolégicas cuidadoras de este estudio, permitieron
comprender las afectaciones emocionales que trae consigo el desempefio del rol de cuidador
primario informal, desde cada uno de los factores externos e internos, que contribuyen al estado

psicoldgico y fisico en el que se encuentran actualmente.
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Planteamiento

La pardlisis cerebral infantil para Gomez et al., (2013) es entendida como: una serie de
trastornos que afectan directamente el control motor ocasionando irregularidades de la postura y
la zona muscular, a partir de una lesion congeénita del cerebro. Esta condicion puede ser de tipo:
estatico no progresivo, persistente para toda la vida o en algunos casos de tipo transitorio,

definiendo una mejoria con el paso del tiempo.

Esta lesion puede ser identificada en diferentes momentos como: el periodo de gestacion,
el nacimiento, incluso meses o afios después. Esta condicién ademés depende de muchos factores,
los cuales influirdn en el grado de paralisis y el tiempo que la padecera el nifio o nifia, debido a
esto, quienes sufren esta afectacion neuroldgica requieren de un cuidado especial y constante,

proporcionado por profesionales de la salud.

En Colombia “hay alrededor de 300 mil nifios con paralisis cerebral de los cuales el 70%
son de bajos recursos” (EIl Tiempo, 2020, parr.7) por lo cual, se entiende que, la mayor parte de
los nifios que padecen esta condicion deben recibir una salud integral por parte de las entidades
promotoras de salud (EPS) que brinda el Estado. Sin embargo, segun cifras del Ministerio de Salud
en Colombia (2020) 709 mil personas con discapacidad han sido atendidas por servicios de salud
en los afios 2009 a 2020, lo que corresponde a un 54% de la poblacion inscrita en el Registro para
la Localizacion y Caracterizacion de Personas con Discapacidad, hasta el momento. Asimismo, se

hace mencion que el 85% recibio alguna vez atencion en salud.

Entendiendo de este modo, que la salud en Colombia no alcanza a cubrir completamente
las necesidades de la poblacién en condiciones especiales, las herramientas para la rehabilitacion
se tornan complejas para su adquisicion, retrasando la recuperacién o la mejora en la calidad de

vida de estas personas. Con lo anteriormente mencionado, se recopila informacion asociada en
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cuanto a los servicios de salud prestados a los nifios y nifias con paralisis cerebral, por tanto, la
poblacion atendida equivale a un 14,5% del 100% de las personas que padecen esta lesion

(Ministerio de Salud, 2020).

Teniendo en cuenta las caracteristicas de esta lesion, los nifios y nifias deben contar ademas
con una atencion constante por parte de un profesional capacitado, sin embargo, debido a la
demanda en rehabilitacion se genera una complejidad al momento de suministrar el personal a toda
la poblacion, es por ello, que estos cuidados en la mayoria de casos quedan a cargo de las madres,
supliendo este papel en algunas ocasiones sin conocimiento sobre como tratar con la enfermedad.
“Aproximadamente en el 70% de los casos, las personas con discapacidad son cuidadas por

familiares y en el 80% son las mujeres quienes brindan este cuidado” (Torres et al., 2017, p.2).

Por tanto, es importante enfocar este estudio en las madres de bioldgicas, las cuales asumen
la responsabilidad del cuidado, conforme a las necesidades y demandas de la condicion que
presente su hijo o hija, ya que, dependiendo del diagnéstico médico influira y transformara
aspectos fisicos, econdmicos, psicoldgicos y emocionales de la cuidadora, debido a la carga que
adquiere, al atender no solamente las necesidades de su hijo, sino también otros contextos como:
relacion de pareja, relaciones sociales, trabajo, tareas del hogar, otros hijos, etc. “la sobrecarga del
cuidador es un estado de agotamiento emocional, estrés y cansancio, que afecta directamente las

actividades de ocio, relaciones sociales, libertad y equilibrio mental” (Torres et al., 2017, p.2).

Es por ello, que para las cuidadoras esta situacion representa cambios en diferentes esferas
de su vida, dentro de las cuales se encuentra la esfera emocional; en un estudio realizado por Sierra
et al., en el afio 2020, en México, con cuidadores primarios informales de pacientes oncologicos,

permitieron analizar que con relacion a las necesidades insatisfechas que mencionaban los
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cuidadores, un 16% present6 un grado de depresién y en cuanto a ansiedad se identificd que un

27% de cuidadores la padecian.

Considerando lo anterior, es importante hacer visible e identificar a través de esta
investigacion, el impacto emocional por el que atraviesan un grupo de madres bioldgicas, ya que
en ocasiones las prioridades de atencidn se dirigen solamente al nifio, dejando en un segundo plano,
la relevancia que tiene también cuidar a nivel mental la estabilidad de las madres, quienes cumplen

la labor de cuidadoras y quienes son un pilar fundamental dentro del proceso de rehabilitacion.

Pregunta problema

¢De qué manera se impactan emocionalmente un grupo madres bioldgicas cuidadoras de

hijos que padecen paralisis cerebral infantil, en la ciudad de Popayan?

Antecedentes

En este apartado, se exponen diferentes articulos investigativos relacionados al cuidador
primario, destacando aspectos asociados al impacto emocional, objetivo de estudio de la
investigacion, lo que permite entender de una manera mas amplia el fendmeno. Cabe resaltar, que
no se encontro suficiente informacion, referente al tema ya mencionado, en cuidadores primarios
especificamente con nifios diagnosticados con paralisis cerebral, en el departamento del Cauca y
el municipio de Popayan, por lo cual, se identifica una brecha del conocimiento de este tipo de

estudios.

Sin embargo, en la exploracion documental, se ha encontrado que en diferentes paises se
han realizado estudios acerca del cuidador primario, entre ellos se halla la investigacion del afio
2018, en Brasil, por Freitag et al., denominado: ‘“Madre-cuidadora de nifio/adolescente con
paralisis cerebral: El cuidado de si misma”, que tiene como objetivo entender como las madres

cuidadoras perciben el cuidado de si mismas, a partir de la condicion de su hijo, desde un enfoque
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cualitativo fenomenoldgico y hermenéutico, para lo cual, se toma una muestra de 10 madres
biologicas cuidadoras de nifios con paralisis cerebral. En cuanto a la metodologia, se empled la
observacion participante y entrevista fenomenoldgica, a partir de ello, se establecieron los
siguientes resultados: La madre desde su rol como cuidadora primaria, debe estar inmersa en las
necesidades que demanda la enfermedad de su hijo, conllevando asi, a un aislamiento social debido
al poco tiempo libre que dispone para si misma, por ello, la autocritica, la autoestima y el cuidado
de si misma, se convierte en una tarea dificil, esto relacionado a la sobrecarga a la que se enfrentan,
generan factores estresores que influyen en estas madres. Para concluir se determind que las
madres deben enfrentarse a un proceso de adaptacion con la condicién que presenta su hijo, la
sobrecarga que presenta es significativa y al mismo tiempo la carencia de una red de apoyo

familiar, impacta a la madre.

La adaptacion y los cambios que devienen del cuidado, conllevan ademas que quien asume
este rol experimente una transformacion de tipo emocional, de lo cual, en 2018, en México, Dzul
et al., en su estudio denominado: “Relacion entre la sobrecarga y el indice depresivo de cuidadores
primarios de pacientes con enfermedades neuromusculoesqueléticas”, con un disefio metodoldgico
de enfoque cualitativo de tipo exploratorio, aplicado a 18 cuidadoras informales, utilizando el
Inventario de Depresion de Beck, encontré que: los cuidadores primarios informales pertenecen
en mayor poblacién a las madres biol6gicas del paciente (50%). De igual forma indica que el 61.1
% presentan altibajos en el estado de animo, los cuales son catalogado normales, asi mismo, el
11.1% de los cuidadores primarios informales se encuentran en un estado de depresion grave,
mientras que 16.7% de los cuidadores primarios informales presento una depresion moderada. En
conclusion, los indicadores demuestran que entre mas sobrecarga hay en relacion con los

cuidadores, la afectacion en su estado emocional es méas alarmante.
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Teniendo en cuenta lo anterior, no solo la depresion aparece como un factor que afecta al
cuidador cuando presenta sobrecarga en las tareas, también de ello se desarrollan otras
sintomatologias en cuanto a salud mental, es asi que, para el afio 2017, en Lima Per(, Aranda,
Ilevo a cabo una investigacion denominada: “Depresion y ansiedad en cuidadores primarios en el
Instituto Nacional de Salud del Nifio”, desde un enfoque cuantitativo, la presencia de patologias
como la depresion y ansiedad en los individuos que cumplen con el rol de cuidador primario,
contando con una poblacion de 240 cuidadores primarios, entre ellos 224 son madres bioldgicas
cuidadoras primarias, entre el afio 2014 y 2017. Es por ello que, se aplicé el instrumento llamado,
escala de Goldberg para detectar los trastornos psicopatolégicos mas comunes, con ello, se
evidencio que: “ El 87,5% de cuidadores primarios en el estudio presentd puntajes sugestivos de
ansiedad (13,5%), depresion (17%) y comorbilidad (57%) y en 12,5% la prueba de Goldberg no
detecto trastorno alguno” (p.278), siendo estas estadisticas significativas en los cuidadores de
nifios que padecen la lesion, concluyendo que la ansiedad y la depresion en los cuidadores que

tienen a cargo un paciente, es mas elevada que la poblacion en general.

Con relacion a esto, la sobrecarga apareceria como un condicionante que influye en la
estabilidad emocional y mental de las y los cuidadores primarios, otro estudio que aporta a ello es
el realizado en el afio 2016, en México, por Islas et al., llamado: “Prevalencia de sobrecarga,
depresién y nivel de dependencia en cuidadores primarios informales de nifios con lesién cerebral
de un centro de rehabilitacion infantil”, desde un enfoque cuantitativo, contando con Ia
participacion de 74 cuidadores primarios informales, utilizando como método para la recoleccion
de informacion el Cuestionario de Caracteristicas Psicosociales del Cuidador Primario Informal,
La Entrevista de Carga de Zarit, Inventario de Depresion de Beck y El Indice de Dependencia de

Barthel, con los cuales, obteniendo como hallazgos mas significativos que: en cuanto a la
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sobrecarga; un 48,6% tiene sobrecarga severa y un 25,7% de nivel leve. Asimismo, segun las
estadisticas arrojadas se establece que un 21,6% presenta depresion severa y un 24,3% de tipo
moderada. Finalmente, en cuanto a la variable dependencia se encontrd que 29,7% desarrollé una

dependencia grave, 14,9% de nivel moderado y un 2,7% leve.

Con ello, se concluye del estudio que entre mas elevado sea el nivel de dependencia las
tareas para los cuidadores primarios informales requeriran mayor esfuerzo y demanda, lo que
conlleva a una sobrecarga para el cuidador y al desencadenamiento de sintomas asociados al estres,
los cuales, al no ser tratados, podrian desarrollar “el sindrome del cuidador” con llevando no solo

aun deterioro o afectacion fisica, sino mental y psicologia.

Es importante mencionar que, en ocasiones el impacto en los estados emocionales de los
cuidadores puede desarrollarse también por factores socioecondmicos, es por ello, que en el afio
2013, en Espafia, en el Campus Universitario de Cartuja, Fernandez et al., realizaron la
investigacion “Experiencias y cambios en los padres de nifios con paralisis cerebral infantil:
estudio cualitativo” cuyo objetivo fue, explorar, indagar y conocer como los padres perciben la
noticia del diagndstico de su hijo o hija con PCI, la relacion parentofilial, los procesos de crianza
y la transformacion del proyecto de vida de los padres, llevando a cabo la participacion de 16
padres de familia, cuyos hijos padecen paralisis cerebral, por tanto, para la recoleccion de
informacidn se utilizd la entrevista narrativa, dando como resultado relatos donde se sefiala que:
frecuentemente los padres se sienten abrumados y con escasez de medios para poder suplir las
necesidades de sus hijos que padecen paralisis cerebral, ya que, en ocasiones uno de los dos padres
debe quedarse al cuidado de tiempo completo lo que reduce los ingresos econdmicos. De igual

modo, es fundamental mencionar que sin importar si las posibilidades econdmicas de los padres
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son favorables, los cuidados, elementos e incluso la contratacion de un profesional de la salud,

requieren altos costos.

Concluyendo de este modo que, los efectos de la condicidn del nifio se vinculan al entorno
familiar, llevando a cabo una alteracion para la familia y la cuidadora en aspectos relacionados a
lo psicosocial, laboral y econdémico, ya que, las prioridades estaran dirigidas hacia el menor que
padece paralisis cerebral infantil, aunque los elementos y tratamientos deriven costos altos para

los ingresos familiares.

Estos aspectos generan en los cuidadores estrés y cargas de tipo emocional, ya que, el no
contar con herramientas adecuadas para el cuidado y tratamiento, predispone a las personas a
desarrollar ansiedad al pensar constantemente en el futuro de sus hijos, es asi que, se han realizado
investigaciones nacionales que confirman lo anteriormente mencionado, por ello, en el afio 2020,
en Colombia, Amador et al., en su estudio titulado: “Caracteristicas psicoafectivas y sobrecarga
de los cuidadores informales de pacientes oncologicos terminales en Monteria, Colombia” desde
un disefio metodoldgico de tipo cuantitativo, contd con la participacién de 50 cuidadores primarios
y utilizo la Escala de Zarit, con la cual, llegaron a los siguientes resultados: El miedo excesivo que
presentan los cuidadores deviene del temor de pensar en el futuro de la condicion de su hijo y el
no estar brindando adecuadamente los cuidados, asi mismo, la ansiedad se presenta debido al
exceso de las tareas que deben cumplir diariamente y a la condicién econdmica de las familias.
Finalmente, la depresion se deriva del escaso tiempo que tienen los cuidadores para el cuidado de

si mismos.

De ello, se concluye gue el impacto emocional de los cuidadores tambien esta relacionado
con el poco conocimiento que estos tienen acerca de como ejercer el cuidado con sus familiares,

lo que conlleva a generar miedo y angustia excesiva sobre si estos realizan de manera adecuada el
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rol. De igual modo, dentro del cuidado, el factor econdmico también se encuentra inmerso como

un desencadenante de ansiedad y depresion, asi como también, la sobrecarga de las tareas.

El acceso a informacion y el asesoramiento adecuado sobre los cuidados de un paciente en
cualquier condicion es fundamental para el familiar que desempefiara el rol de cuidador, puesto
que, el adquirir estos conocimientos le permitira comprender los procesos de la enfermedad y
disminuir la angustia frente a cbmo perciben que realizan las tareas cotidianas de cuidado, para lo
cual, en el afio 2018, en Neiva, Cantillo et al., en su estudio denominado: “Habilidad de cuidado
en cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica y sobrecarga percibida” , utilizando
como metodologia el enfoque cuantitativo, tuvo como objetivo analizar las caracteristicas
sociodemogréficas del cuidador de paciente con enfermedad crénica y realizar una asociacion
entre estas caracteristicas, habilidad de cuidado y sobrecarga, contando con la participacién de 89
cuidadores, aplicando como método la Ficha de Caracterizacion de la Diada, Inventario de
Habilidad de Cuidado y la Escala de Sobrecarga de Zarit, obteniendo de estas los siguientes
resultados: Dentro del nacleo familiar se identifican responsabilidades compartidas de cuidado en
una 59,6% de los participantes, sin embargo, en su autopercepcion de habilidades para el cuidado
los puntajes fueron bajos en relacion a esta variable y finalmente, un 70, 8% puntu6 ausencia de
sobrecarga, un 13,5% de nivel leve y un 15,7% grave. En cuanto a la asociacion, existe una
correlacion baja entre las caracteristicas, habilidades de cuidado y sobrecarga, sin embargo, se

produjo una correlacion moderada entre sobrecarga y habilidades de cuidado.

Concluyendo asi que la percepcion del cuidador en cuanto habilidades de cuidado estara
ligada al conocimiento que adquieran sobre estos, por esta razon, los participantes en las
estadisticas arrojan puntajes bajos lo que determina que estas personas asumen como inadecuadas

las habilidades para la resolucion de las necesidades de su familiar. Por otra parte, para el cuidador
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la ayuda de otros familiares en su rol, le permite no atribuir sensaciones de sobrecarga, mejorando

la salud fisica y mental de los cuidadores.

Continuando con la sobrecarga como caracteristica en la mayor parte de los casos de
cuidadores primarios, se encuentra la investigacion realizada en el afio 2017, en Medellin, por
Torres et al., titulada: “Factores asociados a la sobrecarga en el cuidador primario” , la cual, tiene
como objetivo identificar los principales factores sociodemogréaficos y del cuidado, relacionados
a la sobrecarga del cuidador primario, haciendo uso del enfoque cuantitativo, con una poblacion
de 340 cuidadores, utilizando instrumentos la Escala de Zarit y Cuestionario Katzs, los cuales,
arrojaron como resultado que: el 10,0% de los cuidadores primarios tenian a su cargo tres 0 mas
personas, encontrando que en algunos casos eran responsables hasta de 7 personas mas, un 22,9%
cuidaba de dos personas y un 67,1% cuidaba de una sola persona. Asimismo, se encontré que el
81,8% de los cuidadores no cuentan con el apoyo de otras personas en las actividades de cuidado,
mientras que un 18,2% cuenta con el apoyo de familiares u externos. En cuanto a la percepcion de
sobrecarga se establecid que un 19,4% presenta sobrecarga intensa, 20,3% de tipo leve y un 60,3%

no tenia sobrecarga.

De lo cual, se concluye que, la responsabilidad en el cuidado de una persona que padece
alguna condicion trae repercusiones a la calidad de vida, salud fisica y salud mental con el paso
del tiempo, afectando no solo al cuidador sino al familiar que recibe el cuidado. En este estudio,
se observo que gran parte de los cuidadores deben cumplir con actividades externas al cuidado y

suplir las necesidades de otras personas.

Asimismo, en el afio 2016, en Bogota, Gomez et al., en su estudio: “Caracterizacion y
condiciones de los cuidadores de personas con discapacidad severa en Bogota” el cual tuvo como

objetivo describir las caracteristicas socioeconomicas, funciones asumidas y morbilidad sentida
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por parte de los cuidadores, llevado a cabo desde una metodologia con enfogque cuantitativo, con
una muestra de 2.557 cuidadores, donde realizaron la creacion del instrumento Caracterizacion de
la persona en condicion de discapacidad severa, recolectando con ello los siguientes resultados: un
9% de los cuidadores cuenta con un trabajo formal, mientras que un 94% trabaja en el sector
informal como venta de dulces y cigarrillos, llamadas telefénicas, etc. De igual modo, se encontro
que el 77% de los cuidadores percibe problemas de salud como: cefaleas, lumbalgias, ansiedad y
depresidn, todo ello, asociado al rol que desempefian. Ademas, un 32% debe cuidar a un menor de

10 afios y un 7% tiene a su cargo dos 0 méas personas con algin padecimiento.

De lo anterior, se concluye que, la salud de los cuidadores se vera influenciada por factores
como: la sobrecarga de trabajo, debilidad en las redes de apoyo y el aplazamiento del proyecto de

vida, aspectos importantes en el desarrollo integral de las personas que asumen este rol.

Finalmente, en el afio 2013, en la ciudad de Bogota un estudio realizado por Barrera et al.,
llamado: “La carga del cuidado en cuidadores de nifios con enfermedad cronica”, a partir de un
disefio metodoldgico de tipo cualitativo, utilizando 23 estudios disponibles donde se identificaron:
descriptores de carga, cuidador familiar, valoracién, atencion, medicién, entre otros, a través de
una recogida de informacion mediante la observacidn participante, la entrevista y la interpretacion,
por lo cual, se puedo evidenciar que: El desarrollar el rol de cuidador, se modifica de manera
significativa en la calidad de vida de estas personas, influyendo en diferentes areas como: el
bienestar fisico, psicologico, social y espiritual. De igual modo, los autores lograron identificar
que el tiempo de cuidado, el estrato socioecondmico y ser Gnico cuidador, afectan la calidad de
vida, especialmente en el bienestar psicoldgico relacionado con los factores anteriormente
mencionados. Al realizar una comparacion entre personas al cuidado de nifios con enfermedades

cronicas y personas quienes no realizan este rol, se encontrd que la calidad de vida de las personas
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cuidadoras tienen una disminucion significativa en donde, los aspectos mas afectados son: el
estado de animo, actividades de la vida diaria y vitalidad. Finalmente se establece que la calidad
de vida para los cuidadores quienes sus hijos se encuentran hospitalizados se ve mas afectada fisica

y socialmente, que las personas que tienen a sus hijos al cuidado desde el hogar.

Por tanto, se concluye que los cuidadores en quienes se desarrolla una carga mayor se altera
la calidad de vida en aspectos psicosociales y fisicos, asociados a las necesidades que demanda el
entorno y la enfermedad del hijo, por ello, es importante precisar el impacto en los cuidadores al

desarrollar este rol.

Contextualizacion

En Colombia, el Ministerio de Salud y Proteccién Social en colaboracién con el
Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE) (2018) realizaron un censo con el
fin de conocer el porcentaje de poblacion que presentaba discapacidad, el cual, arrojo estadisticas
que indican que hay 2.624.898 personas con algun tipo de lesion, lo que representa al 6.1% de la

poblacién nacional.

Para el afio 2017 se realiz6 un nuevo censo donde se registran 100.515 personas nuevas
que padecen alguna discapacidad, por lo cual, se hace una recoleccion de datos, observando que
del afio 2002 al 2017 se ven registradas 1.342.222 personas, evidenciando que 657.507 (4.9%) son
hombres de 0 a 80 afios y 672.459 (5.1%) son mujeres de 0 a 80 afios, lo que permite determinar

que quienes padecen una condicion especial en mayor porcentaje, son mujeres.

Existen diversos tipos de diagnosticos que requieren de cuidados especiales, entre los
cuales se encuentra la paralisis cerebral infantil, que segun el Ministerio de Salud (2020) representa

al 25.33% de la poblacion colombiana que padece esta condicion, dentro de la cual, el 47% son
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menores de edad, el 23% son mujeres y el 26% son hombres. Resaltando que en el departamento

del Cauca se identifican a 29.581 personas que padecen paralisis cerebral.

Dentro del departamento del Cauca se encuentra el municipio de Popayan, el cual se
caracteriza por ser un territorio multicultural, contando con una poblacion, segun el DANE (2022)
de 320.089 habitantes en el area urbana. Con relacion a esto y de acuerdo al Ministerio de Salud
(2020) se han registrado 33 casos de nifios y nifias que presentan paralisis cerebral, de los cuales
17 corresponden al sexo masculino y 16 al sexo femenino, en su mayoria pertenecientes a un

estrato socioecondmico de nivel 1.

Para la poblacion con paralisis cerebral es indispensable tener cuidados pertinentes que les
permitan una rehabilitacion adecuada, estos deben ser brindados por profesionales del area de la
salud, sin embargo, en un estudio realizado por Espinosa (2018), enfocado a la resiliencia de
cuidadores primarios de nifios con discapacidad de origen neuroldgico, en Valle del Cauca

Colombia, se encontré que:

El 88% de la poblacién de cuidadores son mujeres, la edad estuvo por encima de 35 afios
en el 50% de las participantes, el 76% pertenecian a estratos uno y dos, con bajos niveles

de escolaridad y ocupaciones de cuidado del hogar y en busqueda de empleo. (p.9)

Con lo anteriormente mencionado, se logra identificar que en la mayoria de los casos de
pacientes que padecen esta condicion, quienes asumen el rol de cuidador primario son madres que

se encuentran al cuidado del hogar.

Sin embargo, en el municipio de Popayan no existe una base de datos organizada en cuanto
a la actualizacion y codificacidn de datos recientes de pacientes con paralisis cerebral infantil, lo

que dificulta conocer la realidad del nimero de personas y el sexo de las mismas que asumen el
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cargo de cuidador primario. Conjunto a esto, tampoco se cuenta con una riqueza investigativa

sobre el tema, por lo tanto, no se conocen estadisticas exactas que permitan establecer lo anterior,
por esta razon, no se mencionan en el presente apartado.
Justificacion

La paralisis cerebral infantil, como ya se menciond en anteriores apartados, es una

condicion neuroldgica que afecta principalmente las funciones motoras, por esta razon, la persona

quien lo padece necesita de cuidados focalizados a la rehabilitacion o mejora de la calidad de vida,

siendo en la mayor parte de los casos la madre del menor quien asume el papel de cuidadora

primaria, procurando desde sus saberes proporcionar la atencion requerida para su hijo.

La psicologia como ciencia se caracteriza por estudiar y comprender al individuo desde los
procesos psicolégicos que se generen en si mismo, a partir de los cambios constantes que puedan
ocurrir en su ciclo vital, asi como también, en el entorno que lo rodea. Por tal motivo, este estudio
representa para la psicologia comprender el impacto emocional en la dinamica de la madre
cuidadora primaria de los nifios y nifias con paralisis cerebral y a su vez, conocer, identificar y
caracterizar a través de las vivencias aspectos que experimentan las madres en relacion al cuidado
y atencion permanente que asumen, debido a que los nifios cuentan con limitaciones cognitivas y

fisicas al momento de ejecutar tareas cotidianas.

Por tanto, la innovacién que busca esta investigacion en primera instancia, es ser pionera e
impulsar estudios en el departamento del Cauca, principalmente en el municipio de Popayan,
enfocados hacia las repercusiones emocionales que experimentan un grupo de madres cuidadoras
primarias, ya que, no se han realizado estudios anteriores a nivel departamental, ni municipal.
Ademas, visibilizar el rol de la cuidadora primaria, el papel que estas cumplen y las repercusiones

respecto a su salud fisica y mental haciendo una comprension en la dimensién emocional,
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asociados a la carga subjetiva, permitiendo que sea una investigacion util y de interés por parte de
las entidades promotoras de salud, asi como también, del estado gubernamental, conllevando de
este modo, a replantear politicas publicas de salud en favor de esta poblacién, ya que, actualmente
estas madres y en general el cuidador primario, no cuentan con un adecuado acompafiamiento a
nivel de su salud fisica, psicoldgica, econdmica, ni tampoco se ha proporcionado herramientas que
den paso a hacer mas llevadero el proceso por el cual transitan.

Objetivos

Objetivo General

Comprender el impacto emocional en madres bioldgicas cuidadoras de hijos que padecen

pardlisis cerebral infantil, en la ciudad de Popayan.

Objetivos Especificos

Explorar las vivencias asociadas al cuidado como madres bioldgicas de nifios con paralisis

cerebral.

Describir las caracteristicas emocionales de las madres cuidadoras de nifios con paralisis

cerebral.

Referente Conceptual

Con la informacién anteriormente planteada, resulta importante implementar una revision
conceptual, a partir de distintos autores relacionados a la psicologia, con el fin de fortalecer la
investigacion, asi como también de conocer, entender y ampliar la perspectiva acerca del impacto

emocional y otras categorias subyacentes de este tema de estudio.
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Paralisis Cerebral Infantil

Los autores Gomez et al., (2013) definen la pardlisis cerebral infantil como, un trastorno
permanente y no progresivo, cuyo origen se encuentra en el sistema nervioso central, afectando
principalmente la psicomotricidad y perdida de la funcion, ya sea sensitiva o motora, cabe resaltar
que es una patologia que varia dependiendo del nivel de gravedad y compromiso de distintas areas
cerebrales. En este sentido, es necesario hacer una clasificacion de la paralisis cerebral, a fin de

describir y comprender sus principales caracteristicas.

Por lo tanto, se encuentra la pardlisis cerebral hemipléjica espéastica, esta ocurre sin
sintomas, los cuales en algunos casos se evidencian en las primeras semanas de vida del bebé o
hasta los seis meses, presentando principalmente debilidad, tensién muscular y retraso en el habla.
Por otra parte, estd la paralisis cerebral diparesia espastica, la cual no tiene cura y afecta
directamente a las piernas, debido a la afectacion de la capacidad del cerebro para comunicarse
con las piernas, enviar las respuestas al sistema nervioso y generar movimientos, es por ello, que

el signo mas evidente es el aumento del tono muscular en las extremidades inferiores.

Dentro de esta clasificacion, también se encuentra la paralisis cerebral ataxica, la cual tiene
sintomatologia como lo es el temblor e inestabilidad del cuerpo, lo que impide en la mayoria de
los casos la bipedestacion y la marcha. Por su parte, la paralisis cerebral cuadripléjica espastica, es
la forma mas grave ya que presenta ausencia de habla, disartria y alteraciones perceptivo-
sensoriales y ocasiona algunas deformidades. La paralisis cerebral disquinética o atetosis, aparece
a los cinco o diez meses de vida, con sintomas de apertura bucal y movimientos involuntarios.
Finalmente se encuentra la paralisis hipotdnica, la cual se diferencia por presentarse en lactantes y
con sintomas de debilidad muscular en las piernas, asimismo estan las paralisis mixtas con

afectaciones espasticas y extra piramidales. Gémez et al., (2013)
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Cuidador Familiar

En ese mismo contexto es importante resaltar, que el ser diagnosticado y presentar una
patologia no solo afecta a quien la presenta, sino también involucra directamente a su familia, en
especial a quien asume la responsabilidad de cuidado, al respecto, Madrigal (2007) menciona que,
la familia de un nifio o nifia que padezca paralisis cerebral, se ve afectada desde el momento que
se revela el diagnostico, generando sentimientos como: confusion, frustracion, negacion, sufriendo
un fuerte impacto emocional. Posterior a recibir la informacion los familiares atraviesan por un
proceso de duelo, adaptacién y aceptacion a la nueva condicion de su familiar, influyendo

significativamente en la vida de cada uno de ellos.

Cuidador Primario

Ahora bien, en la mayoria de los casos las personas que se encargan en su totalidad de las
tareas y responsabilidades que se requiera para el bienestar del paciente, generalmente, quien
cumple este rol es la mujer, especialmente las madres, la cual es considerada como un cuidador

primario, segin Henao et al., (2021) define cuidador primario como:

Aquella persona que asiste 0 cuida a otra afectada por cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia o incapacidad, que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades
vitales cotidianas o de sus relaciones sociales. Es el encargado de satisfacer diariamente
las necesidades fisicas y emocionales del paciente, lo mantiene vinculado con la sociedad

y lo provee de afecto (p.102)

Tipos De Cuidadores

Es importante mencionar, que dentro del rol de cuidador existen dos tipos, el formal y el

informal; el formal segin Lépez et al., (2013) plantea que los cuidadores formales, pertenecen a
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un equipo de salud y de esta manera poseen conocimientos y estan capacitados para brindar ayuda

de manera profesional y toda su labor como cuidador es remunerada.

Por otra parte, el cuidador informal se define como: “aquella persona encargada de ayudar
en las necesidades basicas instrumentales de la vida diaria del paciente, durante la mayor parte del
dia, sin retribucion econémica, contribuyendo a que la persona dependiente se mantenga en su

entorno social” (Lopez, 2016, p.72).

Carga y Desgaste del Cuidador

Teniendo en cuenta que el cuidador primario informal es aquel que asume las actividades
de asistencia para la persona que padece una enfermedad, este debe postergar su proyecto de vida
y transformar sus necesidades en funcion del familiar a su cuidado. Por tanto, las responsabilidades
aumentan dependiendo de otros factores asociados al desempefio de este cuidador, lo cual,
demanda tiempo y una sobrecarga en tareas. En este sentido, Cason (2009) plantea que, la
percepcion de carga, de algunos cuidadores puede llevar a tener dificultades para poder conciliar
el suefio, altos nivel de ansiedad, irritabilidad, reacciones impulsivas, dificultad en las relaciones
sociales, sentimientos de desesperanza y abandono, originando afectaciones a nivel emocional,

fisico y mental en los cuidadores.

Asi mismo, Amezquita et al., (2019) refiere que el cuidador informal, se ve afectado no
solo en su salud fisica, sino también en su salud mental y su estado emocional, esto asociado a las
arduas tareas que desempefia y al poco tiempo dedicado para si mismos, desencadena una

sobrecarga en sus actividades.

Teniendo en cuenta lo anterior, es fundamental hacer eénfasis en los dos tipos de cargas: la
objetiva y la subjetiva, Espin (2012) define la carga objetiva, como la cantidad de tiempo en el

desarrollo de actividades diarias, dinero invertido en la labor de cuidado del paciente, limitando



IMPACTO EMOCIONAL EN MADRES CUIDADORAS PRIMARIAS 19

sus espacios sociales, laborales, ocio y familiar, generando carga econémica y de tipo social. A
diferencia de la carga subjetiva o carga individual, la cual se entiende como la carga emocional y
psicologica que presenta el cuidador primario, debido al cuidado del paciente y lo que se

desencadena debido a las diferentes tareas.

Sobrecarga

En consecuencia, de la carga del cuidado es evidente que las personas que asumen el rol
de cuidadores no solo deben cumplir las necesidades del paciente, sino también existen dentro de
su vida cotidiana otros factores que demandan directamente las funciones de esta persona, como
lo son: otros hijos, trabajo, pareja, etc. Lo cual puede conllevar a que se presente una sobrecarga,
teniendo en cuenta esto, Gomez et al., (2019) menciona que la sobrecarga se presenta en los
cuidadores debido a las experiencias y el valor que le dan a la responsabilidad que recae en sus
manos, debido al cuidado del paciente y las constantes tareas y demandas que realizan en su vida
para cumplir con la labor del cuidado, ocasionando principalmente afectaciones en las relaciones
sociales, disminucion de tiempo libre y deseo de delegar el cuidado del paciente a cargo de otra
persona.

Con relacion a esto, los cuidadores primarios, debido a la carga, desata diferentes
sintomatologias, entre ellas las asociadas al estrés, Segin Avila (2014), son respuestas ante una
exigencia o presion que obliga a las personas a adaptarse, activando mecanismos de defensa, sin
embargo, cuando la situacion genera altas demandas, el estrés se agudiza generando efectos

negativos de tipo mental y fisicos, provocando trastornos y desencadenando otras enfermedades.

Teniendo en cuenta lo anterior, Montero (2016) indica que el sindrome de Burnout es uno
de los sindromes mas comunes que presentan los cuidadores primarios informales, ya que, afectan

diferentes factores como la salud fisica, cambios conductuales del paciente, cambios perceptivos
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y emocionales, debido no solo a las tareas que realiza sino también a las limitaciones en actividades
que satisfagan las necesidades personales del cuidador, esto desencadena una gran comorbilidad
somatica y psicoldgica, afectando de manera directa la vida de la persona quien asume el rol de

cuidador.

Por lo general, la sobrecarga se presenta mas en cuidadores primarios, debido a que no
reciben una remuneracion ni capacitacion para desempefiar esta labor, es preciso mencionar a
Nogueira et al., (2012) quien sefiala que la sobrecarga, se desencadena, debido al fuerte impacto y
alteraciones en los aspectos sociales, psicoldgicos y emocionales, aunque toda la familia se ve
afectada, solo un miembro de esta, es el encargado del cuidado brindando al paciente asistencia
fisica y también financiera; consiguiendo generar situaciones no solo de estrés sino también de
impotencia frente al desconocimiento de cuidado por falta de formacion, a fin de asumir su rol y
tareas de la mejor manera.

Depresion

Al mismo tiempo, el cuidador primario, se enfrentan a diferentes emociones o trastornos
como la depresion. Por esta razon, segun Morales (2017) la depresion es un estado de angustia,
tristeza, dolor el cual surge ante interacciones sociales u psicoldgica, complejas generando
respuestas emocionales negativas, influyendo en la realizacion de tareas, relaciones familiares,

social y laboral.

Con relacion a esto, para diagnosticar el trastorno de depresién segun el Manual
Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-V), existe una clasificacién que
abarca desde lo leve a lo cronico, dependiendo de la complejidad del trastorno. En contraste a ello,
existen episodios depresivos, que, segun la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE10),

se atribuyen a una sintomatologia, como la reduccion de niveles de actividad, falta de interés y un
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excesivo cansancio, los cuales pueden manifestarse en las madres cuidadoras durante el proceso

de evolucion, de sus hijos e hijas que padecen la lesion.

Ansiedad

Vinculado a ello, se presenta la ansiedad, segun Torrents et al., (2013) es una reaccién a
eventos diarios y es catalogada como un sintoma comun de la salud mental, la conducta suele ir
acompafada de tensién, activacion fisiologica como respuestas a estimulos internos o externos,

que ocurre a la percepcion de una amenaza.

Sindrome del Cuidador

Cuando una persona empieza a cumplir con su rol de cuidador puede traer consecuencias
para su salud no solo fisica, sino mental, influyendo negativamente en el cuidador primario, efectos
que pueden llevar a padecer el sindrome del cuidador. Martinez (2019) refiere que este sindrome
se activa por la existencia de estrés, ansiedad, depresion, irritabilidad, insomnio, dificultad de
concentracion, apatia, pérdida de apetito, entre otros. Por lo general las personas que presentan
este sindrome, presentan sentimientos de culpabilidad, dejando a un lado el tiempo de cuidado de
si misma, disminuyendo también sus vinculos sociales, incapacidad para relajarse y en algunas

ocasiones aparecen sentimientos de soledad.

En sintesis, como se describe el cuidador primario informal se ve enfrentado y expuesto a
un sin namero de afectaciones por su labor y si a esto se le suma el desconocimiento por falta de
formacion a pesar del apoyo voluntario y el tener otras actividades propias de su quehacer
cotidiano como cumplir con compromisos de estudio, las afectaciones pueden incrementarse,
dando lugar a indagar de manera crucial las causas y efectos que pueden manifestarse en quienes

realizan estas labores de cuidado a pacientes diagnosticados con algun tipo de enfermedad.
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Metodologia

Enfoque

La presente investigacion es de tipo cualitativo, ya que, se centra en: el estudio de tareas
cotidianas de tipo individual y grupal, con el fin, de conocer y comprender como es el actuar,
pensar y hablar de los sujetos, a partir de un proceso de significados que atribuye al medio en el
que se desarrolla. Asimismo, este enfoque no tiene en cuenta la recoleccién de datos enfocados en
modelos, sino en conceptos o comprensiones del mundo, por ello, es de cardcter mas interpretativo
y participativo (Lerma, 2009). Lo que permiti6 identificar y comprender aspectos relacionados al
impacto emocional de cuatro madres bioldgicas cuidadoras, desde las vivencias que han
experimentado, conllevando a una interpretacién mas amplia del significado que le atribuyen estas
madres no solo a la enfermedad que padece su hijo, sino también al estilo de vida en el que se
encuentren inmersas.

Disefio de investigacion
En el presente estudio, se hace uso del disefio de investigacion fenomenoldgico, seguin

Fuster, (2019) es entendido como:

Una metodologia que admitia una nueva modalidad de aproximarse al conocimiento y que
facilitaba sus mejores frutos, aplicada a las ciencias humanas o las ciencias sociales. Como
enfoque, se propone resolver las siguientes cuestiones: como estudiar esta subjetividad y

cémo abordar la produccién de sentido que le es inherente. (p.203)

De ello, la fenomenologia fundamenta su objetivo a partir de conocer y describir las
perspectivas individuales de las personas, tomando vivencias 0 experiencias, las cuales, van a

direccionar el constructo social que le atribuyen a un fendmeno en comdn (Hernandez et al., 2014),
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es por ello, que la fenomenologia procura mantener la subjetividad de los participantes, sin la

pretension de encasillar o categorizar a los individuos.

Por lo tanto, este disefio de investigacion, permitié conocer la perspectiva de cada una de
las madres bioldgicas cuidadoras de nifios con paralisis cerebral, a partir de la recoleccion de
informacion de las vivencias en el cuidado, conllevando a descubrir desde un caracter psicolégico,
el significado de experiencias que ha generado la condicion del hijo, en la vida de la cuidadora.
Con el fin de salvaguardar la subjetividad, pero también de conocer el significado que le han

atribuido colectivamente las madres bioldgicas cuidadoras a la paralisis cerebral infantil.

Técnicas

La técnica implementada en este estudio, estd relacionada al disefio de investigacion
fenomenoldgico, por tanto, se utilizaron entrevistas en profundidad, la cual se define como: un
método para recolectar informacion acerca de creencias, costumbres y conocimientos de una
comunidad o un individuo. Se caracteriza por una interaccion no constituida, la cual tiene como
fin, que el entrevistado exteriorice libremente sus experiencias, opiniones y comportamientos
frente a un tema determinado. Es asi que, la entrevista en profundidad da lugar al intercambio de
significados entre dos personas, debido a que una de ellas dara a conocer su vivencia frente a un

tema, mientras que el otro comprendera e interpretara lo verbalizado (Varguillas et al., 2007).

Asimismo, la entrevista posee una estructura adecuada para la obtencion de informacion
en la que el investigador se encuentre interesado, debido a esto, es pertinente realizar un formato
de preguntas en relacién a los objetivos e hipotesis de la investigacion, teniendo en cuenta que es
primordial dar a conocer a los participantes, el por qué y para que, del encuentro, asi como también,

del cuidado y confidencialidad de los relatos obtenidos en el proceso (Robles, 2011).
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Es por ello, que esta técnica dentro del abordaje de la investigacion, buscé obtener la mayor
informacion acerca de las experiencias y perspectivas de un grupo de cuatro madres bioldgicas
cuidadoras de nifios con pardlisis cerebral, a partir de los cambios que ha generado para ella la
condicion de su hijo, abordando una serie de preguntas direccionadas a las categorias planteadas

en apartados anteriores, permitiendo dar respuesta a lo investigado.

Instrumentos

Para las entrevistas a profundidad, se utiliz6 una guia, la cual contiene, en primera instancia
un enunciado donde se hace la explicacion del proposito del encuentro, seguido, se encuentran
datos de reconocimiento sociodemogréafico, en donde se recolecté informacion acerca de: edad,
sexo, estado civil, ocupacion, numero de hijos, tiempo dedicado al paciente, estrato
socioecondémico, edad del menor que cuida y diagndstico del menor. Posteriormente, se hallan
preguntas orientadas a indagar sobre el impacto emocional en el rol de cuidador (anexo 2), las
cuales estuvieron divididas en fases de acuerdo a las sesiones de entrevista. Todo lo anteriormente
mencionado, fue registrado de manera 6ptima, por medio de audio, a través de un dispositivo

electronico.

Participantes

La muestra poblacional de esta investigacion, son madres bioldgicas cuidadoras de nifios
con paralisis cerebral, que asumen el rol de cuidadoras primarias, contando con la participacion de
4 madres bioldgicas, mayores de edad, las cuales, se escogieron mediante un muestreo a

conveniencia, a partir de una serie de caracteristicas, que se mencionaran a continuacion:

Criterios de Inclusién

Madres bioldgicas, cuidadoras primarias, que sean mayores de 18 afios, que tengan al

menos un hijo con paralisis cerebral infantil, que cumplan al menos 1 afio en el rol de cuidadora
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primaria, que desee participar en la investigacion, lo exprese mediante un consentimiento

informado y resida en la ciudad de Popayén.
Criterios de Exclusion

Que sean mujeres analfabetas, que tengan alguna condicion fisica que les impida la
comunicacion verbal o escrita, que tengan una condicion mental que les impida responder de una

manera coherente lo requerido.

Procedimiento de Recoleccion y analisis de informacién

En este apartado, se presentan cinco fases que han hecho parte de la investigacion, las
cuales, serdn argumentadas desde el planteamiento de la idea y del problema estudiado, hasta el
modo de como se generaron los resultados pertinentes que dieron respuesta al que hacer de esta
investigacion.

Fase |. Estructuracion de corpus documental

El planteamiento nace de la necesidad de algunas madres bioldgicas de nifios con paralisis
cerebral de la ciudad de Popayan, a quienes no se les ha brindado el cuidado pertinente y
reconocimiento sobre la labor que realizan con el hijo o hija que padece esta condicion, es por ello,
que emerge un cuestionamiento el cual se centra en la salud mental y es ¢ de qué manera se impacta
la condicién emocional de las madres biolégicas cuidadoras de hijos que padecen paralisis cerebral
infantil, en la ciudad de Popayan? a raiz de esta pregunta se plantean objetivos direccionados a
comprender este fendmeno, a consecuencia de ello se realizé una bisqueda de documentos, entre
libros, articulos e investigaciones previas, los cuales brindaron informacion adecuada para el
desarrollo del mismo. Cabe resaltar que en varios articulos se encontraron estudios acerca de los
cuidadores primarios y la influencia en el sentido individual y familiar a partir de la paralisis

cerebral infantil y enfermedades cronicas. Asimismo, se tuvieron en cuenta categorias de estudio
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sustentadas desde diferentes posturas y autores, lo que permitié una comprension amplia, para dar

paso a direccionar la metodologia a utilizar.

Fase 11. Alistamiento para la recoleccion de informacién

A partir del disefio de investigacion fenomenoldgico, se orienta una técnica e instrumento
denominada entrevista en profundidad, la cual, logré recabar informacion de tipo cualitativo,
organizada a partir de categorias relacionadas al impacto emocional, empleadas a 4 madres

bioldgicas cuidadoras de hijos con paralisis cerebral infantil.

Fase I11. Recoleccion de informacion

Se implementd una entrevista en profundidad, la cual, consta de diversas preguntas bases
direccionadas a categorias relacionadas al impacto emocional que enfrentan las madres, con el fin
de responder a los objetivos planteados en la investigacion, esta se llevo a cabo con 4 madres
biol6gicas cuidadoras de nifios con parélisis cerebral, en dos sesiones individuales, con
consentimiento informado y bajo la responsabilidad de las estudiantes investigadoras, estos

encuentros se ejecutaron en el lugar de residencia de las madres.

Fase V. Sistematizacion

La informacion se grab6 y guardd en audio, con consentimiento de las participantes,
posterior a ello, se plasmaron las entrevistas verbalizadas en un documento de Word, teniendo en

cuenta las dos sesiones establecidas.

Fase V. Andlisis de la informacion

Finalmente, el contenido del documento de Word fue codificado en Atlas Ti version 9, un
software que permitié hacer un analisis mas efectivo sobre las respuestas brindadas por las madres

bioldgicas cuidadoras.
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Aspectos Eticos

El Manual Deontoldgico y Bioético del psicologo y la Ley 1090 de 2006, son reglamentos
que establecen los derechos y deberes de un psicologo dentro del campo profesional,
implementandose no solo desde el dmbito individual o terapéutico, sino también desde lo
investigativo, concientizando de este modo, la responsabilidad cientifica e interventiva, a partir del
bienestar individual y social. Es por ello, que el presente estudio se rige a partir de los principios
estipulados segin Manual Deontolégico y Bioético del psicélogo, (2019) tales como: la no-
maleficencia, con el fin de no causar ningin dafio moral o afectar la integridad a los o las
participantes que hagan parte de la investigacion. Asimismo, la autonomia, permite brindarle el
respeto y la libertad al sujeto de estudio de decidir acerca de hablar de determinados temas, asi

como también, del grado de participacion que quiera tener dentro del estudio.

De igual modo, en cuanto a la Ley 1090 de 2006 se tiene en cuenta el uso y aplicacién del

articulo 2, literal 6, el cual menciona que:

Los psicologos mantendran suficientemente informados a los usuarios tanto del propdsito
como de la naturaleza de las valoraciones, de las intervenciones educativas o de los
procedimientos de entrenamiento y reconoceran la libertad de participacion que tienen los

usuarios, estudiantes o participantes de una investigacion (p.2).

Todo ello, con el fin de generar claridad de los procesos cientificos e interventivos, asi
como también, de fortalecer la autonomia en la libre participacion de los sujetos y permitirles

conocer acerca de los resultados obtenidos en la investigacion.

Es importante resaltar, también en este apartado, que los investigadores dentro de su
ejercicio cientifico, no haran juicios de valor en cuanto a las respuestas que brinden los

participantes en la recoleccion de datos, de la misma forma, como se menciona en la Ley 1090 de
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2006, en el articulo 15 “el profesional en psicologia respetara los criterios morales y religiosos de
sus usuarios, sin que ello impida su cuestionamiento cuando sea necesario en el curso de la
intervencion” (p.7) con el fin de que prevalezca el respeto hacia los sujetos de estudio, asi como

también, a la investigacion y a la profesion de psicologia.

Asimismo, cabe resaltar que, los investigadores no recibirdn ninguna remuneracién
econdmica por parte de los participantes y viceversa, ya que este estudio cumple con un fin

académico.

Finalmente, es importante mencionar el riesgo minimo al cual se enfrentaran las madres en
el momento de la recoleccion de los datos, ya que, pueden movilizar emociones 0 experiencias
dificiles, sin embargo, se cuenta con el conocimiento por parte de las investigadoras para abordar

una contencion emocional y primeros auxilios psicologicos.

Resultados

En el proceso de comprender el impacto emocional en madres bioldgicas cuidadoras de
nifios con paralisis cerebral, se realizaron entrevistas en profundidad aplicadas en dos sesiones,
ademas se utilizo el software denominado ATLAS TI1 9, que permitié categorizar la informacion
obtenida en tres categorias: en primera instancia se encuentran las emociones frente al diagndstico,
seguido estd, cuidadora primaria informal y caracteristicas emocionales y finalmente se establece
la categoria emociones frente al exceso de tareas, las cuales fueron trabajadas a nivel grupal e

individual, describiéndose en cada uno de los siguientes capitulos.

Capitulo 1: Emociones frente al diagndstico

El presente capitulo hace referencia a la primera categoria denominada: Emociones frente

al diagndstico, la cual describe todas aquellas emociones que surgen a partir del momento en que
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las madres reciben el diagnostico, asi como de las implicaciones que connotan esta condicion y en
relacion a las valoraciones y atenciones médicas a las que se ven expuestos los nifios y las
cuidadoras primarias. Esta categoria a su vez se sub divide en dos subcategorias: emociones

positivas y emociones negativas.

Las emociones positivas que experimentaron las madres de la investigacion en relacion al
diagnostico, se encuentro que las madres participantes sienten satisfaccion y alegria al momento
de evidenciar los avances en el proceso de la condicion de su hijo, ya que, atribuyen estas mejorias
a la recuperacion de la idealizacion del hijo sano e independiente, como se evidencia en el discurso
de la participante: M1: “Ya en las barras las camina solo, entonces eso es una satisfaccion grande
(...) da mucha felicidad, alegria al ver que ya esta despegando un poco a lo que queremos lograr”™
y M3: “Hijo 3 se le dificultd6 muchisimo caminar, 6sea €l la guerreo para caminar, no se dejaba

caer y uno dice juepucha la verraquera”.

Contrario a lo anterior, las madres cuidadoras participantes describen algunas emociones
negativas que experimentaron al enfrentarse al diagnéstico y al afrontar la noticia, siendo alguna
de ellas, rabia al momento que el especialista da a conocer el diagnostico concreto del nifio y las
complicaciones que esto conlleva, lo anterior se evidencia en los siguientes relatos dados por las
participantes: M1: “yo soy muy catdlica a mi me gusta tener mis santicos y no por alabarlos sino
porque me gusta, ese dia de la noticia llegué y los maldije” M3: “yo no acepte la situacion, ese
dia fue méas de negacion, yo empeceé a echarle la culpa al papi” M4: “rabia se puede decir a veces

porque uno siente como esa no sé como decirlo, decepcion de la vida ™.

Asimismo, cuando se habla de afectaciones y emociones negativas, se presenta
sentimientos de tristeza y dolor posterior al diagnostico, debido a todos los cambios no solo

familiares, sino personales que ello implica, estas emociones producen en las madres participantes
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pensamientos de desesperanza, no solo por el diagnéstico, sino también por la visualizacion del
futuro y desarrollo de la vida de su hijo, tal como se evidencia en las siguientes afirmaciones de
las participantes: M4: “todo se vino abajo y fue muy duro, a veces uno siente desesperanza como
que no ve las cosas claras”y MI: “cuando esa sefiora me dijo €S0 YO queria morirme, yo me puse
a llorar como loca (...) en el patio queda como un abismo, yo estaba parada ahi, estaba llorando,

lo unico que queria era tirarme por el abismo”.

Otra emocidn negativa presente en las madres cuidadoras participantes es el miedo con
relacion a los retrocesos en la rehabilitacion del hijo, a la aparicidon de enfermedades que puedan
suscitar de la paralisis cerebral y, primordialmente, el miedo de enfrentarse a una pérdida total y
fisica de su hijo, lo anterior se refleja en lo mencionado por las participantes: M2: “Para que lo de
las convulsiones no me gusta (...) es el miedo que no vaya a estar”,y MI1: “Ahora lo ultimo no

me gusta pisar ni hospitales, ni clinicas, porque tengo miedo de lo que vayan a decirme”.

Capitulo 2: Cuidadora informal y caracteristicas emocionales

El presente capitulo hace referencia a la segunda categoria denominada: Cuidadora
informal y caracteristicas emocionales, la cual describe aspectos relacionados a la percepcién que
tienen las madres participantes de si mismas frente al rol que desempefian, asi como también las
implicaciones de la falta de cuidado de estas y la influencia del acompafiamiento en el proceso de
cuidado, todo ello direccionado a las emociones que aparecen frecuentemente en cada una de estas
caracteristicas. Esta categoria a su vez se sub divide en tres subcategorias: autopercepcion del

cuidado, falta de realizacion personal, acompafiamiento y apoyo.

En la autopercepcion del cuidado que tienen las madres participantes, se encuentra que
minimizan sus necesidades tanto fisicas y psicoldgicas, es por ello, que aunque perciban

afectaciones en cualquier esfera de su vida, el foco de atencion y prioridad sera el cuidado de los
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hijos, dejando a un lado sus necesidades. Lo anterior se evidencia en lo mencionado por las
siguientes participantes: M2:“Yo nunca me enfermo, yo siempre tengo en la cabeza que no me
puedo enfermar, porque si me enfermo, ¢Como voy a cuidar a hijo 2?, eso es algo que me tengo
que meter en la cabeza que tengo que estar bien, porque yo no puedo estar enferma”y M1: “El
médico me mando medicamentos para doparme, pero con esa droga yo la tomo y me duermo, pero

a raiz de hijo 1 yo no me puedo tomar eso”.

Con relacion a la autopercepcion del cuidado, también se encuentra la caracteristica de
dependencia emocional, la cual, se desarrolla a partir del vinculo que se genere entre cada una de
las madres y sus hijos participantes, lo que lleva a generar temor a la perdida, protesta ante la
separaciones y busqueda de proximidad continua. Esto se evidencia en las siguientes participantes:
M3: “La responsabilidad que ellos generan no la tiene cualquiera (...) lo que mas me preocupa
es que le pase algo, me da miedo que le vayan a hacer algo (...) como mama nadie lo va a cuidar”,
M?2: “Pues mi estabilidad emocional es él practicamente, sea depende de como €l amanezca yo
estoy todo el dia (...) Si él estd bien voy a estar bien todo el dia, entonces mi estabilidad emocional
depende de él totalmente”, M1: “Lo ingresé al jardin para ver qué pasaba y me quedé afuera
esperando a que saliera mi hijo” y M4: “Me voy inquieta, estresada, haciendo las diligencias que

tengo que hacer, pero todo es pensando siempre en é/”.

Asociado a ello, también se encuentra la falta de realizacion personal en las madres de la
investigacion, que se desencadena a partir del momento del diagnéstico y aumenta con el paso del
tiempo que lleven en el cuidado, puesto que, las formas en que se asuman el rol de cuidadora, da
paso a generar cambios, como postergar o dejar a un lado, como lo es su proyecto de vida y metas
gue en un principio eran enfocadas en si mismas, lo cual, es expresado en sentimientos de

frustracion e inutilidad. Es por ello que, las siguientes participantes lo manifiestan de la siguiente
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manera: M3: “Tenia mi proyecto de estudio y una vida mds enfocada en mi, entonces es duro y
mas si llega un nifio especial (...) yo que no queria tener hijos como que en esa cuestion si Se me
descuadraron las cosas”, M4: “En mi caso frustracion porque es dejar de lado mi carrera
profesional y el trabajo”’, M2: “Me dicen que yo me estanque en hijo, digamos no segui estudiando
ni trabaje, pues él ya no me daba” y M1: “Pues que trabajaba que era lo que mas me gustaba, yo

siempre quise ser enfermera jefe pero no pude (...) y yo le digo a mi esposo que me siento inutil .

Agregado a lo anterior, no solo el cuidado y dependencia repercute en la falta de realizacion
personal, sino que también el tiempo de cuidado que estas madres brindan a suplir las necesidades
de sus hijos y en el proceso de rehabilitacion, ya que, la falta de una construccion y motivacion
propia, da paso a que estas mujeres, inviertan todas sus acciones y tiempo al cuidado de su hijo
que presenta la condicion de salud. Es por ello, que también es disminuido el tiempo para
esparcimiento, relaciones interpersonales y de pareja se ve afectado directamente, las siguientes
participantes mencionan lo anterior en su discurso: M2: “A veces a las auxiliares se les presenta
una dificultad y no hay disponibles en la empresa donde trabajan, entonces el cuidado de mi hijo
lo hago yo”, M4: “la falta de socializacion con otras personas también afecta”, M1:“yo no soy
amiguera, con la Unica que me hablo es con doiia Paola” y M3: “Si me gustaba salir a tomarme

algo con una prima o con mi esposo”.

En cuanto al acompafiamiento y apoyo, las madres constantemente se sienten intranquilas
al dejar y delegar el cuidado de su hijo a terceros y su autopercepcion desarrolla en ellas
pensamientos catastroficos frente a lo que puede ocurrirles si no son ellas quienes procuran el
cuidado directamente, las siguientes participantes lo verbalizan en su discurso: M3: “Mi mama
cuando viene ella trata de ayudarme netamente con mi hijo para que uno también se disperse, ella

viene y me ayuda una o dos semanas”, M4: “Es un proceso de mucha paciencia, de adaptacion y
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trabajo en familia, porque no solamente es uno como cuidador, sino también la hermanita y el
papa”, M2: “Es un desafio horrible, porque a mi me toca dar induccién, me toca explicar
absolutamente todo a ellas, desde cero y es super canson porque no lo saben tratar” y M1:
“Cuando esta la enfermera fija yo me siento como si estuviera con mi mamd no me tengo que
preocupar por Sebastian (...) pero cuando no esta ella, me envian a otra y eso es un estrés para

7

mi

Capitulo 3: Emociones frente al exceso de tareas

Finalmente, en este capitulo se hace referencia a la tercera categoria denominada:
Emociones frente al exceso de tareas, la cual describe aquellas emociones que se presentan
continuamente en el desarrollo de las labores no solo del rol de cuidadoras, sino frente a distintas
tareas externas, debido a que los nifios presentan dificultades para llevar a cabo actividades basicas
y complejas. Esta categoria se divide en seis subcategorias: agotamiento emocional, ansiedad,

estrés, depresion, impotencia y reaccion exagerada frente a la critica.

En cuanto a agotamiento emocional, se encuentra que las madres de la presente
investigacion al llevar un tiempo prolongado en el desarrollo del rol de cuidadoras primarias, los
efectos que se producen en todas las esferas de su vida, poco a poco, conlleva a que se generen
desgastes de tipo fisico, emocional y psicoldgico, debido a la extensa lista de tareas que deben
desarrollar, asimismo, este agotamiento produce una necesidad inconsciente frente a la busqueda
de delegar el cuidado a otros, lo anterior se refleja en los siguientes discursos: M3: “Porque
siempre de todas formas tener un nifio todo el dia es desgastante de cualquier forma que se mire
(...) estoy joven, estoy con él y tengo todas las fuerzas para tratarlo pero imaginate en 20 anios,

I6gicamente va a tener 32 el nifio y yo no quiero la carga toda lavida”y M1: “La semana pasada
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dije sera que si me hago la loca me internan, a ver por unos dias si descanso, a veces se siente

uno como que no sé”.

Asimismo, el agotamiento emocional conlleva al desarrollo de caracteristicas de ansiedad,
la cual se evidencia en las madres cuidadoras participantes, debido a la dependencia y apego
emocional que sienten por los hijos con relacion a que construyen una percepcion de que el Gnico
cuidado valido y pertinente es el proporcionado por ellas, esto genera pensamientos constantes de
que sus hijos estén en peligro o no sean lo suficientemente cuidados, detonando su ansiedad cuando
no pueden cuidar de ellos directamente, las siguientes participantes mencionan: M3: “Con mi
suegra, él la conoce pero siento un poquito mas de intranquilidad porque ella no lo sabe tratar
muy bien (...) entonces siento mas intranquilidad cuando hijo 3 se queda con ella”, M4: “En
muchos momentos uno siente mucha ansiedad, incertidumbre, no ha habido un apoyo, digamos
profesional”, M2: “No sé si le van a hacer las cosas bien a hijo 2 o0 no, me siento insegura, no sé
si van a dejar la habitacion asi como yo la dejo, no es que quede super tranquila” y M1: “Hace
ocho dias me lo entregaron con rasguiios en la espalda (...) me toca decirle a mi hija vaya péngale

Cuidado al nifio, es como esa incertidumbre muy maluca”.

Otro aspecto que influye en la emocionalidad de las madres es el estrés, debido al nivel de
demanda en las tareas, esto genera percepciones desbordantes frente a si mismas y su entorno,
derivando a sentimientos de agobio y carga con respecto a sus funciones, lo anterior se evidencia:
M3: “Me estreso de por si a las tres, ya estoy arreglando cosas para el local y cuando ya vamos
tarde estoy afanando todo siempre”, M2: “hijo 2 se queda sin auxiliares y me toca a mi todo el
tiempo asi todo esto genera estrés” y M1: “A mi me dijeron que tengo sindrome del cuidador

quemando, debido al excesivo estrés que manejo”.
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De igual modo, un factor que impacta la emocionalidad es la depresion, puesto que, desde
el momento en que las madres participantes reciben la noticia se inicia el desarrollo de
caracteristicas depresivas, que con el paso del tiempo invertido al cuidado, las tareas que deben
desarrollar y el pensar en el futuro de los nifios, incrementa estos sintomas, para lo cual, las
siguientes madres mencionan: M4: “Uno no sabe qué va a pasar el dia de mariana, como va a ser
el futuro, a veces uno siente desesperanza”, M2: “yo no me hago una vida sin hijo 2, bueno, no
creo que viviria mas yo tampoco” y M1: “Hay dias en los que me levanto, que no quiero
absolutamente nada, me pongo es a llorar, a veces me pasan cosas por la cabeza (...) no sé yo a
veces siento un desespero, un dia iba en la moto con él y yo pensé: si me tiro de aqui de la moto

;Qué pasarda?”

Otro punto importante a resaltar dentro de estos resultados es la impotencia que
experimentan las madres participantes diariamente, debido a que sus hijos no pueden realizar
tareas 0 movimientos por su condicion, esto genera frustracion porque los nifios no cumplen las
idealizaciones de la madre frente al avance en su rehabilitacion, lo anterior se evidencia: M4: “Va
a haber el sentimiento de frustracién, dolor y tristeza, pero lo importante es seguir adelante y
buscar las mejores opciones para mi hijo”, M2: “Le estaba funcionando medio pulmén y a base
de eso sufrio un paro(...)ese verraco no quiere, se acostumbro al ventilador y peor ya no quiere
respirar solito”, M1: “Si camina en las barras porque no puede con un caminador, ese dia me
saco la piedray lo baje y lo senté en el bafio y le abri el chorro y yo le dije ¢te vas a parar 0 no?
0 sigue en el chorro, porque me da mal genio que él no haga las cosas y yo le digo por el bien de

Al 22
el”.

Finalmente, otro aspecto dentro del impacto emocional es la reaccion frente a la critica, la

cual se evidencia en las madres participantes, debido a la poca tolerancia que tienen con relacion
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a palabras, gestos o0 acciones de otros hacia sus hijos, considerando esto como un ataque, lo cual
conlleva a conductas agresivas y sentimientos de odio, lo anterior se evidencia en las siguientes
madres: M2: “Odio que le tengan pesar, odio que me recuerden que mi hijo tiene una
discapacidad, odio que me digan que el nifio no va a caminar, odio que me digan: “que pesar el
nifio” y M1: “Yo soy de las mamés que no me gusta que le regalen las cosas a mis hijos en el
estudio (...) le dije a la profesora mi hijo pasa la materia porque sabe, de resto no, a mi hijo no
regalan cosas”
Discusion

Con la presente investigacion se logré hacer una comprension de los aspectos que impactan
la emocionalidad de madres que cuentan con un hijo que padece paralisis cerebral infantil en la
ciudad de Popayan, especificamente en una muestra de cuatro madres bioldgicas cuidadoras de
cuatro nifios de sexo masculino, los cuales comprenden entre los 3 a 13 afios de edad. Inicialmente
fue indispensable hacer una revision de antecedentes utilizando una metodologia con disefio
fenomenoldgico, lo cual permitié obtener unos resultados, partiendo de una recoleccion y
sistematizacion de informacion, contrastada con las unidades de sentido mas relevantes y los
principales hallazgos de la muestra, dando paso a la categorizacion y andlisis con el apoyo del

software de la herramienta Atlas Ti 9.

Se realiz6 la categorizacion, lo que dio paso a identificar el impacto emocional de las
madres cuidadoras, en la poblacién objeto de estudio, a partir de la informacion recolectada a
través de las entrevistas en profundidad se consiguié percibir las vivencias y establecer similitudes

o diferencias que conducen a patrones emocionales.

De acuerdo a lo anterior, las madres cuidadoras de la investigacion, han desarrollado rabia

y tristeza a partir del conocimiento del diagnostico de su hijo, ya que, desde ese momento la
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idealizacion que han traido consigo del hijo sano se pierde totalmente, lo que conlleva a generarse
un duelo, porque simbdlicamente han perdido lo que anhelaban o proyectaban sobre los nifios, es
por ello, que sus pensamientos estan direccionados al futuro de sus hijos frente a las implicaciones
de salud, sociales y econémicas que van a desencadenarse con el paso del tiempo. Lo anterior se
contrasta con lo mencionado por Cabodevilla (2007) quien establece que un duelo no solo se puede
generar por la pérdida fisica de un ser, sino también, por las atribuciones significativas que se le
asigna a algo o alguien, es por ello, que la magnitud del duelo estara intimamente relacionada con
el valor emocional que la persona proporciona. De igual modo, Amador et al., (2020) encontré en
sus participantes miedo excesivo al experimentar por primera vez la experiencia de un hijo con
una condicion especifica, las necesidades de cuidado y sobre todo miedo en la proyeccién del
futuro de lo que les esperara a sus hijos, asi como también, las implicaciones socioecondémicas que
se puedan desarrollar. Con respecto a ello, Madrigal (2007) menciona que la familia de un nifio en
condicion de paralisis cerebral, tiene afectaciones desde el momento en que reciben el diagnéstico,
dando lugar a sentimientos de confusion, negacién y frustracién, generando un impacto emocional,

puesto que vivencian un duelo, aceptacion y adaptacion de la condicion del hijo.

Otra de las caracteristicas relacionadas a las emociones implicitas dentro del diagnéstico,
es el miedo al retroceso en los procesos que satisfactoriamente se han realizado en la rehabilitacion,
puesto que, esto implicaria el deterioro progresivo del hijo, conllevando a una pérdida total de este,
situacion que constantemente agobia a las madres cuidadoras de la investigacion, dando como
resultado la negacion cognitiva e impulsos emocionales de ira cuando deben asistir a consultas
médicas y reciben resultados insatisfactorios de la mejora en salud de sus hijos. Esto se relaciona

con lo planteado por Gémez et al., (2019) quien menciona que cuando los cuidadores no perciben
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avances en la salud de quienes cuidan, se desencadena una desmotivacion y estrés frente a la labor

que realizan y la necesidad de ver a su familiar completamente sano.

Otro factor que impacta en la emocionalidad es la autopercepcion de si misma, ya que, las
madres cuidadoras de este estudio perciben que el tiempo que se pueden dedicar a si mismas es
innecesario, esto se asocia al rol social que establecen frente a que las mujeres que se convierten
en madres, deben dedicar todos sus recursos Unicamente al cuidado de los hijos, sin embargo,
cuando estas mujeres tienen que desempefiar el papel de cuidadoras primarias, las implicaciones
sociales y auto perceptivas frente a sus tareas incrementan, dando lugar a pensamientos de que la
Unica prioridad debe ser la salud y bienestar de los hijos por encima del de si mismas. Esto se
relaciona con lo mencionado por Montero et al., (2014) quien establece que las costumbres y
creencias culturales, tienen la concepcién de que es obligacion como madre desempefiar también
sus deberes de cuidadora, es por ello, que asi estas mujeres logren tener consciencia de su deterioro
fisico y psicoldgico, su prioridad principal es su hijo. De igual modo, en un estudio realizado por
Freitag et al., (2018) se contrasta con lo mencionado, ya que, en sus resultados determina que las
madres en el rol de cuidadora primaria, estan continuamente inmersas en las necesidades de su
hijo, por tanto, el tiempo para si misma se convierte en una tarea de nula prioridad, influyendo en

la autopercepcion y autoestima.

Asociado a esta caracteristica de las madres frente al poco cuidado de si mismas, se
encuentra también un factor fundamental que es la dependencia emocional, puesto que, de la forma
como se dé el vinculo de madre e hijo se desarrolla una percepcién de que la Unica que
proporcionara los cuidados adecuados y proteccion es ella, es por ello, que constantemente piensan
que el hijo quedara desprotegido y vulnerable en situaciones en las que no puedan brindar el

cuidado directo. Esto se relaciona con el estudio de Islas et al., (2016) quien determino que la
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cantidad de tareas desarrolladas por los cuidadores informales, estard relacionada con la
dependencia que generen hacia sus familiares, trayendo consigo, episodios de estrés detonando en
unas caracteristicas del sindrome del cuidador. Ademas, Flores et al., (2012) menciona que el
cuidador informal que ha desarrollado dependencia severa se encontrara constantemente en
situaciones que demandan estrés y agotamiento emocional, debido a que diariamente sefialan a

otros miembros que desean contribuir con el cuidado como incompetentes.

Desde la dependencia emocional que se genera entre madres e hijos en este estudio, se
vincula que el acompafiamiento y apoyo que reciban de sus familiares o de profesionales se perciba
por estas cuidadoras desde dos puntos: el primero relacionado a la incompetencia percibida de las
madres hacia los demas por no poder desempefiar del mismo modo las tareas y por otro lado, se
encuentra la satisfaccion y apoyo emocional que sienten en situaciones de agobio y sobrecarga
cuando terceros se involucran en el cuidado de los nifios, dando lugar a una percepcion de la familia
como un pilar fundamental en el rol que ejercen de cuidadoras primarias. Por tanto, se encuentra
relacion con Barron et al., (2009) quien menciona que el apoyo que reciban de terceros debe estar
direccionado hacia el cuidador, brindando herramientas pertinentes para que consigo puedan
cuidar de si mismos y asi de quien lo requiera, generando un equilibrio dentro de estas funciones.
De igual modo, Cantillo et al., (2019) establece en su estudio que la ayuda de familiares para los
cuidadores permite disminuir sobrecargas en el rol, contribuyendo a potencializar la salud de

quienes ejercen el papel de cuidadores primarios informales.

Todos estos aspectos de tipo emocional, repercuten en la labor que realizan las madres
cuidadoras primarias, puesto que, las percepciones o pensamientos que han desarrollado a partir
de estas vivencias de cuidado desencadenan sobrecargas de tipo emocional y quehaceres del rol,

un factor psicoldgico que se encuentra inmerso en lo anterior es el estrés, ya que, las madres desde
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su dependencia emocional, las costumbres o creencias sociales, conciben la idea de que ellas deben
suplir las necesidades de cada miembro, pero con mas intensidad la del hijo con paralisis cerebral,
sin embargo, el estrés al que se encuentran sometidas detona cambios emocionales constantes en
donde la ira aparece con mas frecuencia, asi mismo, el estrés en estas madres de investigacion ha
sido el detonante de enfermedades fisicas, las cuales no son tratadas por el poco tiempo que
atribuyen a si mismas. Por tanto, se hace una relacion directa con lo planteado por Tartaglini et al.,
(2020) quien menciona que el estrés se produce por los estimulos que recibe del o los entornos
sociales en los que se encuentra, es por ello, que las personas que deben desempefiar el rol de
cuidadores superan los niveles estresores internos y externos, experimentando situaciones y

emociones negativas, relacionando agobio o carga para sus funciones.

Asimismo, Barron et al., (2009) menciona que el cuidador primario informal debe tener las
herramientas necesarias para poder proporcionar los cuidados adecuados para su familiar, esto
conlleva a una sobrecarga, puesto que, no solo debe suplir las necesidades de quien padece la
condicion, sino también las propias, llevando al desarrollo del sindrome del cuidador primario, por
tanto, el cuidador puede pasar de brindar cuidados a necesitarlos. Torres et al., (2017) en su estudio
establece que los cuidadores no solamente deben cumplir con tareas relacionadas al hijo, sino
también al entorno familiar general, lo cual, demanda altas responsabilidades al cuidador
perjudicando de manera directa su estado emocional y fisico. De igual modo, Barrera et al., (2013)
menciona que la calidad de vida de los cuidadores se afecta en gran medida en cada una de las
esferas, debido a que percibe que es la Unica persona apta para brindar los cuidados a su familiar,
siendo la sobrecarga mayor, trayendo consigo el posible desarrollo del sindrome del cuidador

quemado.



IMPACTO EMOCIONAL EN MADRES CUIDADORAS PRIMARIAS 41

Finalmente, la depresion es un factor que se evidencia en las madres cuidadoras de este
estudio, siendo esta una de las patologias psicoldgicas con mas repercusiones en la salud de estas
mujeres, puesto que, desde el momento que reciben el diagnostico y las transiciones que han
realizado en el proceso no han sido atendidas eficazmente. Una de las razones que incide en la
depresidn son las percepciones que se estructuran entorno a la frustracion por el estado se salud de
sus hijos, dando paso a sentimientos de desesperanza, a tristeza, angustia, miedo y rabia, asimismo,
los pensamientos de autosuficiencia llevan al incremento del nivel de esta patologia. Esto se
relaciona con lo planteado por Dzul et al., (2018) quien menciona que la cantidad de carga que
tenga el cuidador, seré& proporcional a las afectaciones de la salud psicolégica de estos, lo cual se

relaciona con los altos indices de depresion.

Por su parte, Aranda (2017) en su estudio demuestra que las personas que desarrollan el
rol de cuidador tienen tendencias altas a padecer depresion, mientras que en las personas que no
asumen estas tareas los indices de depresion son menores. Siguiendo la misma linea, Tartaglini et
al., (2020) en su apartado menciona que la salud mental del cuidador cuenta con niveles altos en
sobrecarga emocional, escasa socializacion y problemas familiares, los cuales llevan a la falta de
tolerancia e impulsividad con el paciente a su cuidado, dando lugar al anhelo préximo del descanso

del desempefio del rol.

Lo anteriormente mencionado, permite ver las caracteristicas de esta poblacion de estudio
frente al impacto emocional que han desarrollado en su rol de cuidadora, lo cual, no es distante de
otros hallazgos investigativos, que a pesar de la diferencia sociodemografica y otros factores,

logran conectar y coincidir con sintomas o afectaciones relacionadas al cuidador.
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Conclusiones

Las madres bioldgicas cuidadoras primarias de nifios con paralisis cerebral, participantes
de este estudio, permitieron durante el transcurso investigativo la comprension de las afectaciones
emocionales que trae consigo el desempefio del rol de cuidador primario informal, desde cada uno
de los factores tanto externos como internos que contribuyen al estado emocional, psicoldgico y
fisico en el que se encuentran actualmente. Asimismo, estas mujeres han dado paso a la
comprension de que no solo se pueden ver afectadas por las tareas que realicen, sino también de
la forma en que afrontan desde el momento del diagnostico, aspecto que marca y direcciona el rol

de cuidadora que asumira en el proceso de salud del menor.

De igual modo, el explorar las vivencias desde el discurso de las mujeres participantes, ha
dado lugar a reconocer que el acompafiamiento familiar es importante en este proceso, ya que, las
madres reconocen que es satisfactorio contar con apoyo de los integrantes de la familia, pero en
especial su pareja, aunque desde su perspectiva es dificil delegar tareas o cuidados a otros, en
ocasiones les permite descansar de su ardua labor. Sin embargo, estas mujeres aun cuando cuentan
con apoyo familiar, no perciben como necesario el tiempo de cuidado para si mismas, lo que ha
ocasionado un desinterés frente a su salud fisica y emocional, asi como también, la falta de
realizacion personal, puesto que postergan su proyecto de vida, en el momento que asumen el rol

de cuidadoras.

Finalmente, se logra realizar una descripcién de las caracteristicas particulares de las
cuidadoras primarias informales, para lo cual se determina que constantemente estas madres se
encuentran inmersas en sintomatologias patolégicas como: depresion, ansiedad, estrés e incluso el

desarrollo del sindrome del cuidador quemado, esto a causa de un exceso en las responsabilidades
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y tareas que deben desarrollar no solo desde su rol de cuidadoras, sino también desde su rol de

madre de otros hijos, esposa y mujer.

Recomendaciones

Para investigaciones futuras, se recomienda continuar con este tipo de estudios, puesto que,
son de gran importancia no solo para el sector salud o politico, sino también para quienes viven
diariamente estas situaciones. Con ello, también es de vital importancia ampliar la muestra de

participantes, ya que, permitird expandir los conocimientos frente al rol de cuidadoras primarias.

Asimismo, se recomienda realizar investigaciones direccionadas a madres sustitutas,
hombres y cualquier otro tipo de familiar que ejerza ese rol, ya que, dara lugar a tener una amplia
gama de perspectivas, lo que contribuird a que desde la psicologia se direccionen aspectos que
deben ser trabajados, es por ello, que es fundamental ampliar la poblacion de estudio, lo que

permitira identificar caracteristicas en comun y particulares.

Otro aspecto que se debe recomendar, es la realizacion de estudios en otros departamentos
de Colombia, ya que, los aspectos culturales y socioeconémicos influyen de algun modo en las

caracteristicas del cuidador.
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Anexos 1. Consentimiento Informado

Titulo de la investigacion:
Grupo No.
Ciudad y Fecha:

Yo, una vez informado/a sobre los
propdsitos, objetivos, procedimientos de intervencion y evaluacion que se llevardn a cabo en esta
investigacién y los posibles riesgos que se puedan generar de ella, autorizo a

3.

y estudiantes y asesor/a de la
Fundacion Universitaria de Popayan, para la realizacion de los siguientes procedimientos:

1. Entrevista en profundidad
Adicionalmente se me informo que:

La investigacién impacto emocional en madres biolégicas cuidadoras de nifios con pardlisis
cerebral infantil, en la ciudad de Popayén, tiene como objetivo comprender el impacto emocional
de estas madres, en su rol de cuidadoras con el fin, no solo de conocer los factores que influyen en
la salud mental de ellas, sino también generar interés por parte de las entidades prestadoras de
salud y el Estado, para replantear politicas publicas a favor de esta poblacion de estudio. Esta, se
llevara a cabo desde un enfoque cualitativo, a partir de entrevistas en profundidad de 2 sesiones.
cada una en un lapso de 45 minutos, donde podrin expresar sus vivencias en cada momento de la
aplicacion y las cuales serdn registradas en un dispositivo electrénico por medio de audio.

Los riesgos esperados, son de caracter minimo, en donde posiblemente, la persona movilice
emociones o experiencias dificiles, sin embargo, se cuenta con un conocimiento de las
investigadoras para abordar una contencién emocional.

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

No recibiré beneficio personal de ninguna clase por la participacién en este proyecto de
investigacion. Sin embargo, se espera que los resultados obtenidos permitirdn mejorar los procesos
de evaluacién de personas en condiciones similares a las mias.

Toda la informaci6n obtenida y los resultados de la investigacion seran tratados confidencialmente.
Esta informacion sera archivada en papel y medio electronico. El archivo del estudio se guardaréd
en la Fundacién Universitaria de Popayén y en archivos de los investigadores.

Puesto que toda la informacion en este proyecto de investigacion es llevada al anonimato, los
resultados personales no pueden estar disponibles para terceras personas como empleadores,
organizaciones gubernamentales, compaiias de seguros u otras instituciones educativas. Esto
también se aplica a mi conyugue, a otros miembros de mi familia y a mis médicos. Hago constar
que el presente documento ha sido leido y entendido por mi en su integridad de manera libre y
espontanea.
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Firma

Documento  de  identidad No

de

51



IMPACTO EMOCIONAL EN MADRES CUIDADORAS PRIMARIAS

Anexos 2. Guia de entrevista en profundidad

Queremos agradecerle por el tiempo y espacio brindado para poder realizar esta entrevista, también
es importante mencionarle que los comentarios, relatos o informacién que conceda serén valiosos
para el proyecto de grado a realizar. Con lo anteriormente mencionado, se procederd a realizar
preguntas con el fin de obtener informacion sociodemografica:

Edad:

Sexo:

Estado Civil:

Ocupacion:

Nimero de hijos:

Tiempo dedicado al paciente:
Estrato socioeconémico:
Edad del menor que cuida:

Diagnéstico del menor:

A continuacion, se realizardn una serie de preguntas enfocadas a conocer mas acerca de su rol
como madre y cuidadora primaria.

CATEGORIA PREGUNTAS
EMOCI9ONES FRENTE A LA NOTICIA e Cuéntenos acerca del diagndstico de
DEL DIAGNOSTICO su hijo/a

¢ En qué momento le detectan a su hijo
los sintomas de esta condicion

e Cuando usted recibe el diagnostico
(;Qué emociones experimenté en ese
momento?

e ;Qué momento considera que ha sido
el mas dificil de afrontar en relacion
con la enfermedad de su hijo?

f e ;Qué personas hacen parte del proceso

del cuidado?
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¢ Como se siente al delegar el cuidado
de su hijo a otra persona?

¢ Como se siente cuando recibe apoyo
en el cuidado?

(Cuéntas horas de cuidado requiere al
dia?

(Qué actividades del rol de cuidadora
realiza?

Ha recibido informacion acerca de
c6mo cuidar la condicién del nifio/a
(Qué le hace sentir saber que su hija
depende de usted?

(Qué emociones experimenta al
pensar en el futuro de la enfermedad?

CUIADORA PRIMARIA INFORMAL Y
CARACTERISTICAS EMOCIONALES

EMOCIONES FRENTE AL EXCESO DE
TAREAS

Cuéntenos acerca de las emociones
que experimenta a diario en relacion al
diagnéstico.

(Qué emociones experimenta cuando
asiste a citas médicas de su hijo?
(Con que frecuencia e intensidad se
presenta esta emocion?

¢ Qué hace cuando aparece esta
emocion?

(Qué cambios ha realizado en su vida
debido al cuidado?

. Cémo se ha visto afectada su salud
fisica a raiz del cuidado?

En el trascurso de su rol como
cuidadora ;Qué tarea considera que

es mas compleja para usted?

(Qué otras responsabilidades tiene
usted fuera del cuidado de su hijo/a?
(Qué siente cuando no le alcanza el
tiempo para cumplir con las
responsabilidades ademas de cuidar de
su hijo?

;Qué hace cuando experimenta esta
emocion?

¢ Qué tiempo invierte para el cuidado
de si misma?

El cuidar de su hijo, ha interferido con
las relaciones familiares y de amistad
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l e ;Qué piensa de las madres que cuidan

| a sus hijos y se dedican a ellos debido
a una enfermedad?

® ;Qué piensa acerca de usted como
madre?

e ;Qué piensa acerca de usted como
cuidadora?
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