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Resumen

El presente proyecto de investigacion tuvo como objetivo comprender la percepcion familiar
frente al proyecto de vida de personas con discapacidad en el municipio de Isnos, Huila. Se
desarroll6 desde un enfoque cualitativo, de tipo descriptivo, usando técnicas como la ficha de
caracterizacion, entrevista, genograma y encuesta. Participaron siete familias de zonas rurales y
urbanas. El concepto de proyecto de vida, se abordd desde los postulados D’ Angelo (2003),
quien lo describe como una disposicidn real de los sujetos en cuanto a las posibilidades internas y
externas de acuerdo con el contexto donde se desarrollan, incluyendo sus capacidades y tipo de
sociedad determinada. Los resultados permitieron evidenciar el papel fundamental de la familia
cuya responsabilidad primordial recae especialmente en la madre, como cuidadora principal en la
construccion del proyecto de vida de las personas con discapacidad. Asimismo, se identificaron
obstaculos como la pobreza extrema, el acceso limitado a servicios de salud y educacion, la sobre
proteccion, la falta de instituciones sélidas que apoyen a esta comunidad, y la poca participacion
de las personas con discapacidad en la toma de decisiones sobre su vida.

Palabras Clave: Discapacidad multiple, proyecto de vida, percepcion familiar,

discapacidad.



Abstrac
The present research project aimed to understand the family perception regarding the life project
of people with disabilities in the municipality of Isnos, Huila. It was developed from a
qualitative, descriptive approach, using techniques such as characterization forms, interviews,
genograms, and surveys. Seven families from rural and urban areas participated. It was
approached from the postulates of D’ Angelo (2003), who describes the life project as a real
disposition of individuals regarding their internal and external possibilities according to the
context in which they develop, including their capabilities and the type of society determined.
The results highlighted the fundamental role of the family, particularly the mother, as the primary
caregiver in the construction of the life project for people with disabilities. Likewise, obstacles
such as extreme poverty, limited access to health care and education, overprotection, the lack of
solid institutions that support this community, and the low participation of people with
disabilities in decision-making about their lives were identified.

Keywords: Multiple disabilities, Life project, Family perception, Disability.
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Introduccion

El proyecto de vida es parte fundamental en todo ser humano, se constituye en una
oportunidad de establecer metas a corto, mediano y largo plazo, todo esto para en rutar sus logros
a nivel personal, profesional, laboral, entre otros. Muchos de estos logros, son resultado del
esfuerzo y dedicacion que la persona canaliza para el logro de estos objetivos, sin embargo, en
esta busqueda, la familia se constituye también en un escenario que puede fortalecer o limitar
dicho proyecto. La familia, se constituye en la base fundamental de la sociedad, constituida por
un grupo de personas que comparten vinculos de parentesco, afinidad, convivencia o matrimonio,
se encuentra inmersa en todas las culturas, razon por la cual, se constituye en un pilar en la
construccion del proyecto de vida del ser humano. Ahora bien, este valor se hace méas evidente
cuando del proyecto de vida de una persona en situacion de discapacidad mdaltiple se trata, toda
vez que, su condicion le hace mas vulnerable, y es su familia la que puede proveer el bienestar
que requieren para ampliar sus horizontes.

Es evidente el proceso emocional que puede atravesar la familia de un hijo y/o familiar
con discapacidad multiple, en el entendido que, la concepcidn se convierte en un proceso de
regocijo que trae alegria, expectativa y retos por el ser que llega a un hogar, sin embargo, todo
cambia, cuando las condiciones de ese integrante son diferentes, generando un impacto
emocional y un proceso de adaptacion a una nueva realidad. Esta situacion afecta la manera en
que las familias perciben el proyecto de vida de las personas con discapacidad multiple en el
municipio de Isnos, Huila, por la incertidumbre de poder desarrollar o no, su proyecto de vida de
manera satisfactoria. Por esta razon, el presente proyecto de investigacion busca conocer la
percepcion que tienen las familias de un grupo de personas con discapacidad multiple frente a su
proyecto de vida centrado en sus capacidades y deseos, orientado hacia la autonomia y

participacion plena en la sociedad.
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Planteamiento del Problema

Todo ser humano, desde su nacimiento transita por diversas etapas que le permiten lograr
un crecimiento integral, para ello, hace uso de sus habilidades junto a las capacidades para dar
respuesta a diversos cuestionamientos como quien soy, que quiero ser y como quiero Vvivir, en
armonia con los propios principios, capacidades, intereses y circunstancias y es lo que constituye
su proyecto de vida. Segun Frankl (1946):

No deberiamos buscar un sentido abstracto a la vida, pues cada uno tiene en ella su propia

mision que cumplir; cada uno debe llevar a cabo un cometido concreto. Por tanto, ni

puede ser reemplazado en la funcién, ni su vida puede repetirse; su tarea es inica como

Unica es su oportunidad para instrumentarla. (p. 63).

Esta afirmacion se convirtié en un ideal y constituyd reflexiones cotidianas para una
persona del comdn, sin embargo, difiere de la realidad de las personas con discapacidad maltiple
por los prejuicios, miedos y barreras no solo actitudinales sino arquitectonicas y urbanisticas que
limitan su libertad para actuar en el mundo. Es aqui, donde la familia se constituye en un baluarte
fundamental para la persona con discapacidad multiple, toda vez que, es con el apoyo de sus
padres y cuidadores, como aprenden su manera de actuar en el mundo y potencian sus
capacidades para lograr sus metas, vital para todo ser humano, orientando el rumbo de sus vidas,
sus metas, valores, aspiraciones y acciones que permiten darle sentido a la vida, y que desde su
diversidad pueda desarrollar esos objetivos de manera exitosa, “el proyecto de vida abarca
aspectos complejos, contempla la historicidad del individuo, llevandolo a reconocer las
posibilidades a futuro en un proceso continuo en construccion permanente de condiciones
contextuales sistémicas que enmarcan las relaciones y niveles de desarrollo humano”. (ICBF,
2020; D" Angelo, 2000).

El Instituto Colombiano de Bienestar Familiar ICBF (2022) considero que:
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El desarrollo de un proyecto de vida contribuye al fortalecimiento de la identidad,

autonomia y autogestion del individuo; al igual que posibilita la articulacion de la

identidad individual con la social, en un proceso continuo y en construccién permanente
con condiciones contextuales que determinan las relaciones y niveles de desarrollo

humano (p. 7).

Es decir, el proyecto de vida se encontrd en ruta de acuerdo con la relacion de actitudes,
pautas y motivaciones que tiene el sujeto de acuerdo con las metas propuestas. Considerando que
cuando se realiz6 la investigacion sobre la percepcién familiar de la poblacion del municipio de
Isnos, se hallé que muchas de sus necesidades giran en torno a la persona con discapacidad
mdaltiple, de igual forma, los acudientes presentaron temor a que la situacion de salud de su
integrante empeore a causa de la falta de acceso a los servicios de rehabilitacion integral de los
servicios especializados en salud, afectando el bienestar de toda la familia, lo que limita el
desarrollo de un proyecto de vida exitoso, cabe destacar que se encontrd deseos de salir adelante
por parte de los participantes en condicion de discapacidad, donde la red de apoyo familiar se
soporta en la madre, ademas en el hogar consideraban que su condicién no les impide aportar en
el hogar de una u otra manera, por otra parte, se hall6 que algunos de los cuidadores identificaron
que su ser querido a causa de su condicion de salud, no tendrian la capacidad de realizar un
proyecto de vida al encontrarse en una situacion de dependencia total, de la misma forma cabe
resaltar que los participantes percibieron que se enfrentan a una cultura poco preparada en temas
de inclusion.

En este punto, es relevante reconocer la importancia de éste proyecto de investigacion
que tuvo la oportunidad de comprender las percepciones de las familias frente al proyecto de vida
de una persona con discapacidad multiple. Segun la Organizacion Mundial De La Salud OMS,

(2011) la discapacidad es definida como: “cualquier restriccion o impedimento de la capacidad de
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realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para el ser
humano” (p. 75), es decir que esta condicidn genera limitaciones en el desarrollo, y la posibilidad
de vivir una vida de manera normotipica, resaltando que existen diferentes tipos de discapacidad
que se han clasificado en siete categorias, de acuerdo a las limitaciones de cada individuo, que
son: discapacidad visual, discapacidad intelectual, discapacidad psicosocial, discapacidad
multiple, discapacidad sordo ceguera, y discapacidad auditiva, donde a partir del proyecto
planteado se enfoco en la situacion de las personas que presentan discapacidad mdltiple en el
municipio. De acuerdo con la Resolucion 1239 de 2022, expedida por el Ministerio de Salud:

La discapacidad multiple, se caracteriza por la presencia de dos 0 méas deficiencias
asociadas al orden fisico, sensorial, cognitiva, las cuales afectan significativamente el

nivel de desarrollo, las posibilidades funcionales, la comunicacion, la interaccion social y

el aprendizaje. Por ello, su atencidn requiere de apoyos generalizados y permanentes,

dado que las particularidades de la discapacidad maltiple no estan determinadas
unicamente por la suma de los diferentes tipos de deficiencia, también por la interaccion
en el ambiente, donde se determina el nivel de desarrollo mediante las posibilidades

funcionales de la comunicacion y de la interaccion social (p. 17).

Dicho de otro modo, la discapacidad multiple se identifica por la aparicion de diferentes
discapacidades valoradas en grados y combinaciones de afectacion del sujeto, muchas de ellas
son causadas por enfermedades como miringitis, epilepsias, hidrocefalia, paralisis cerebral, entre
otras. En este sentido, la informacion encontrada sobre la discapacidad multiple hace énfasis en
las dificultades que enfrenta un ser humano al momento de desarrollar actividades de la vida
cotidiana. Estas deficiencias pueden encontrarse a nivel fisico, ambiental y social, dejando claro
que estas limitaciones afectan el desarrollo pleno de la persona en la sociedad, donde actualmente

en el municipio de Isnos se podria considerar un alto nimero de familias que se conformarian por
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una o varias personas con discapacidad, razén por la cual se enfrentan a cambios en diferentes
dimensiones de su vida.

Cabe recalcar que las familias se enfrentan a un proceso de aceptacion, que impacta su
desarrollo social, emocional, econémico y en su proyecto de vida, ya que la llegada de una
persona con discapacidad al nucleo familiar puede presentar un gran impacto al enfrentar una
situacion o diagnostico que indique discapacidad mdaltiple. En estos casos, la familia puede
experimentar momentos de angustia y desesperacion, entre otras emociones propias del ser
humano frente a su proceso de afrontamiento y aceptacion de la realidad. Cabe mencionar que
Aguilar (2018, como se cit6 en Romero y Peralta, 2012), consideran que:

La discapacidad en un integrante del grupo familiar, evidenciara diversos significados y

efectos en cada uno de ellos y slo quienes estan inmersos en el suceso pueden valorar si

el hecho es angustioso. Cada integrante de la familia ejerce una influencia de permanente

cambio frente a esta nueva realidad (p. 2).

Dicho de otro modo, cuando llega una persona con discapacidad multiple en la familia, se
generan cambios en las dinamias familiares, es importante aclarar que este hecho puede constituir
un acontecimiento inesperado, dificil de asumir, que a su vez y genera crisis emocionales
especialmente en el ndcleo familiar.

Por lo tanto, desde este proyecto de investigacion se pretendié conocer las percepciones
que tienen las familias de personas con discapacidad multiple frente a su proyecto de vida en el
municipio Isnos, reconociendo que la familia es el espacio donde se aprenden y fortalecen los
valores, principios, habilidades y capacidades para lograr afrontar los desafios que se le presentan
a sus integrantes. Por lo tanto, la percepcion que tenga la familia frente a la persona con
discapacidad multiple, fue determinante para su desarrollo, en ese sentido, se aclaré que la

dindmica familiar suele ser mas compleja en familias que tienen miembros en esta condicion,



debido a las limitaciones, en algunos casos, para desarrollarse a nivel, personal, social,
intelectual, entre otros.

Por todo lo expresado en todos los parrafos anteriores, se considera oportuno dar
respuesta a la siguiente pregunta de investigacion:

¢ Cudl es la percepcion de las familias frente al proyecto de vida de personas con

discapacidad multiple en el Municipio de Isnos Huila?

14
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Justificacion

La consolidacion del proyecto de vida es un propoésito de todo ser humano, toda vez que
en este proyecto se concibié como una posibilidad de desarrollo de capacidades a partir de las
experiencias personales en diversas dimensiones, como las personales, familiares, laborales,
formativas, etc. Segun (Lomeli-Parga et al., 2016), el proyecto de vida, no es algo estético y
definitivo, sino que se va construyendo a lo largo de la vida partiendo de las posibilidades que le
brinda el contexto préximo familiar y las experiencias que le facilitan el desarrollo de sus metas
en la vida.

Esta investigacion cobro sentido, no solo por haber tenido en cuenta la importancia de
esta categoria, sino por la relacion que guardaba frente al proyecto de vida de las personas con
discapacidad multiple y las percepciones familiares en torno a dicho proyecto.

Al abordar a fondo la percepcion familiar frente a la discapacidad, se comprendi6 que era
un tema de suma importancia, debido a que la discapacidad se caracteriza por algunos
impedimentos que presentan en el individuo, las cuales se presentaron en diferentes grados,
limitando al sujeto en las actividades de la vida cotidiana, asi como: comer por si mismo,
bafiarse, caminar entre otros, lo que genera algunas restricciones en el desarrollo pleno, donde
estas deficiencias tal vez no les permitirian que logren incluirse socialmente en diversos
escenarios comunitarios, resaltando que segun la Clasificacion Internacional Del Funcionamiento
De La Discapacidad Y De La Salud: ([CIF], 2002) “La discapacidad esta definida como el
resultado de una compleja relacion entre la condicién de salud de una persona y sus factores
personales, y los factores externos que representan las circunstancias en las que vive esa persona”
(p.27), es un término que engloba las deficiencias, dentro de la participacion comunitaria, es decir

que dentro de la informacion y algunas vivencias observadas se les dificulta socializar en algun
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ambiente determinado, donde en esta investigacion estuvo enfocado en la poblacion con
discapacidad mdltiple.

Es relevante sefialar que segun la (Unesco, 2013) citado por Gonzéalez Vides (2021):

El concepto discapacidad multiple también conocido como retos multiples, se referiria a

la presencia varios tipos de discapacidad, no debe entenderse como la suma de las

discapacidades, fundamentalmente, es aquella persona que requiere de apoyos extensos y

generalizados en cuanto al aprendizaje, comunicacion, movilidad, socializacion

relacionados con la vida diaria. (p. 3).

Teniendo en cuenta las caracteristicas de esta poblacion, surgié la importancia de la
inclusion social de todas las personas sin distincion alguna, en donde se resaltando las distintas
habilidades que se podian desarrollar desde la percepcién familiar, como un apoyo en el
cumplimiento de los diferentes objetivos propuestos por las personas con discapacidad multiple.

Segun los boletines poblacionales (2020) se observé que "la mayor prevalencia de
personas con discapacidad se present6 en Huila (5,9%), seguido de Quindio (4,5%),
Barrancabermeja (4,1%) Sucre (3,7%), Risaralda (3,3%) y Bogota (3,2%)” (p.4), resaltando que,
en el departamento del Huila, es donde mas existentes casos de personas con discapacidad. En
relacion a la distribucion de alteraciones, permanentes municipio Isnos, 2023, registrada en el
analisis situacional en salud: (JASIS] 2023), se visibilizo la existencia de un nimero de 2.200
personas con afectaciones en su salud.

De igual forma se tuvo en cuenta el registro del observatorio de la gobernacion del Huila
en el Registro de Localizacion y Caracterizacion de Personas con Discapacidad (RLCPD), donde
se presentaron una cantidad de 1.445 personas con discapacidad, y en el municipio de Isnos,
segun informacion recopilada y atendida por la secretaria de salud municipal, hasta el dia seis (6)

de agosto de 2024, se mantenia una caracterizacion de sesenta y nueve (69) personas, lo cual
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corresponde a un 4,8%, donde 11 de ellos ocuparian un 20% , y de ese un 4,8% que se
categorizaron, como poblacion enfocada con discapacidad multiple, por lo cual es importante
resaltar, que teniendo en cuenta esta informacion recopilada, daria lugar a que la caracterizacion
por parte de los entes territoriales seria limitada y de esta manera puede afectar un
reconocimiento eficaz y oportuno frente a la creacion de politicas pablicas inclusivas.

Asi mismo, esta investigacion aport6 herramientas que permitieron fomentar la
participacion ciudadana, social y comunitaria de las personas con discapacidad, su familia y
cuidadores, todo esto partiendo desde la compilacion realizada mediante las diferentes técnicas a
implementar, con el propoésito de garantizar el ejercicio de sus derechos.

Figura 1

Distribucién de las Alteraciones de Salud, Permanentes en el Municipio de Isnos, 2023.

Tipo de discapacdad Personas Proporcidon™
El movimiento del cuerpo, manos, brazos, piemas oo 32
El sistema nenvioso 485 224
Los ojos 365 16.58
El sistema cardiomespiratono y las defensas aa 4 45
Los oidos 216 481
La voz v el habla 206 9.36
La digestion, & metabolismo, las hormonas 41 1.86
El sistema genital y reproductive 44 2.00
La piel 16 0.73
Los deméas drganos de los sentidos (olfato, tacto v gusto) 20 0.91
Minguna 1 0.05
Total 2201

Nota. Datos tomados del Andlisis Situacional en Salud del municipio de Isnos ASIS (2023).

En este sentido, fue necesario la identificacion de las herramientas fundamentales desde
el conocimiento propio para la comprension de las dindmicas en los hogares. A partir de la
percepcion familiar frente al proyecto de vida de las personas con discapacidad multiple, se
comprendi6 que las personas pueden contemplaba la posibilidad que su integrante con alguna

limitacion en el funcionamiento humano construyera su proyecto de vida, partiendo del apoyo y
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fortalecimiento familiar, abriendo nuevos caminos en los cuales se pueden plantear un desarrollo
de nuevas habilidades.

Asi la psicologia ocupo un lugar fundamental entre las ciencias humanas, ya que permitié
estudiar diferentes fendmenos a niveles individuales y psicosociales. En esta investigacion aporto
significativamente en la comprension sobre la percepcion familiar frente al proyecto de vida de
los miembros de su vivienda que poseen una discapacidad. Se tomo en cuenta la vision de un
cuidador permanente, “en el 4ambito social, los cuidadores identifican dificultades asociadas al
desconocimiento y la falta de empatia del resto de las personas, pues ain conciben la
discapacidad como algo lejano que provoca curiosidad.” (Hoyos y Velez, 2021, como citaron
Giaconi, y San Martin, 2017).

Sobre la base de lo expuesto, se subray6 gran parte de esta poblacién con discapacidad
multiple, la cual no pudo cumplir con la meta de constituir un proyecto de vida satisfactorio, por
lo tanto, esta investigacion cobro relevancia, permitiendo analizar las diferentes situaciones,
conceptos y experiencias, en donde las emociones influian en el comportamiento de las familias,
y cémo se manifiestan dentro de ellas, en relacion a la problemética expuesta, algunos hogares
dentro del ciclo de la vida, tienden a respaldar a sus integrantes, en el momento de llegar a
presenciar o enfrentar un diagndstico desfavorable, como también pueden haber casos donde a
otros no se les facilite, dado que en otras investigaciones se resalta el apoyo familiar como parte
de las necesidades humanas, del mismo modo resaltar la urgencia de inclusién de estas familias
en la sociedad, con el proposito de afrontar de manera natural las diferentes diligencias humanas
desde sus vivencias individuales y grupales.

Segun (Cabezas, 2022). Las familias de personas con discapacidad, como toda familia, se

caracterizaban por una dinamica que depende de variables intrafamiliares como cohesion,

estilo de comunicacion, normas y valores, etc. siendo especialmente relevantes las
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caracteristicas de la persona con discapacidad, asi como de variables externas, apoyos
formales e informales, familia, etc. (p.1)

Por otro lado, esta investigacion, guardo coherencia con la responsabilidad social de la
Universidad Nacional Abierta y a Distancia - UNAD, por su impronta social comunitaria y
solidaria, que busca impactar con proyectos que aborden necesidades del territorio y de quienes
lo habitan, en el sentido que puede ser un pilar fundamental de apoyo, en la comprensién y
adaptacion de sistemas educativos que promuevan y potencialicen la inclusion social de las
personas con discapacidad multiple, vinculadas segun sus capacidades, ademas se orientaria hacia
un enfoque de estudio cientifico de investigacion donde se tome en cuenta la discapacidad
multiple en el desarrollo estructural de los ajustes razonables, los cuales se plantean seguin el
Decreto 1421 de agosto 29 de 2017, “razon por el cual se reglamenta en el marco de la educacion
inclusiva la atencion educativa a la poblacion con discapacidad”(p.1). Y esto a su vez daria paso
a una proyeccion de programas o proyectos de investigacion aplicables a contribuir con las

familias de personas con discapacidad mdultiple, entre otras.
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Objetivos
Objetivo General
Reconocer la percepcion familiar, frente al proyecto de vida de las personas con
discapacidad multiple en el municipio de Isnos Huila.
Objetivos Especificos
Identificar la dindmica familiar de las personas con discapacidad multiple en el municipio
de Isnos Huila.
Reconocer desde la perspectiva de la familia los alcances y limitaciones frente al proyecto
de vida de las personas con discapacidad mdltiple.
Comprender desde la experiencia cotidiana de la persona con discapacidad multiple, la

contribucion familiar frente a su proyecto de vida.
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Marco Teérico

Proyecto de Vida

Es de gran importancia reconocer que las personas en condicion de discapacidad
requieren la estructura de un proyecto de vida, en el cual se trabaje de forma integral como: la
familia, el colegio, las instituciones prestadoras de servicios especificos para la condicién y el
individuo mismo. Por ende, frente al proyecto de vida, es coherente un modelo ideal sobre lo que
una persona espera ser y realizar de forma concreta, teniendo en cuenta una disposicion real de
las posibilidades externas e internas de poder lograrlo, lo que llevara a definir su relacién hacia
el mundo, su entorno y su razon de ser, desde su propio contexto y el tipo de sociedad
determinada en la que se encuentra.

Por lo tanto, el desarrollo de un proyecto de vida tiene como objetivo contribuir al
fortalecimiento de la identidad y la autonomia del individuo, buscando posibilitar la articulacion
de su identidad individual con la social, en un proceso continuo de construccién permanente con
condiciones contextuales, lo cual determinan las relaciones y el nivel de desarrollo de un ser
humano, permitiendo a la persona llegar a construir una valoracion sobre si misma,
proyectandose al futuro hasta lograr establecer un plan concreto a sus objetivos propuestos,
teniendo en cuenta su propio contexto social y posibilidades externas.

En el caso de reconocer el proceso de desarrollo y el fortalecimiento de los proyectos de
vida, ya sea de nifias, nifios, adolescentes y jovenes, en condiciones de discapacidad, ya sea en
condicion de amenaza y de vulnerabilidad de sus derechos, situacién en la cual se enfrentan a
retos que generan aprendizajes, los cuales estan relacionados con atender las particularidades y
necesidades de cada una de las personas con discapacidad, asi como la generacién de
oportunidades en entornos que sean accesibles e incluyentes, que puedan conducir a la plena

participacion, reconocimiento y goce efectivo de sus respectivos derechos, dado a que, en el afio
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2021, se dio la iniciativa del proyecto a través del ICBF el cual realizé el laboratorio de
construccion de conocimiento, discapacidad y proyecto de vida, con fines de retos y aprendizajes
en el desarrollo como fortalecimiento de los proyectos de vida de nifias, nifios, adolescentes y
jévenes con discapacidad.

(ICBF, 2020; Mazo cita a Camps 2005), afirman que:

Ser autébnomo frente a su proyecto de vida, es tener la capacidad real de deliberar y
decidir sobre qué se debe hacer en situaciones dificiles, lo cual la decision dependen de la
consideracion de una serie de valores que pueden afectar la vida de cada uno, y que por
ende es bueno que en una sociedad haya pluralidad de puntos de vista y que las
valoraciones de una realidad de los distintos individuos que no sean absolutamente
homogéneas, pero es necesario que haya un minimo de valores compartidos y en comun a
fin de que la convivencia y el respeto a los derechos fundamentales sea real y posible. (p.
126-127).

Frente a estos temas, es coherente argumentar que son la esencia de un desarrollo integral
de la persona con limitacion en el desarrollo humano, partiendo de esta idea es idoneo tomar
como perspectiva, la busqueda del desarrollo de la persona con discapacidad multiple como
persona individual, en el contexto familiar y social, que se centra desde su propia reflexion acerca
del mundo que lo rodea, el cual ofrece la posibilidad de contextualizar y concretar las
posibilidades de materializar la idealizacion del mundo que se desea, donde los resultados de un
esfuerzo en conjunto puede conllevar a formar una sociedad, que asi como puede excluir
también tiene la capacidad de brindar oportunidades de una realizacion personal frente a la
percepcion que tenemos del mundo entrelazado con las problematicas de discapacidad multiple.

Por ultimo, (ICBF, 2020; Castro y Rincon 2011; citando a Trujillo, 2009), estos afirman que:
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En la realizacidn del sentido de vida, los proyectos de vida se aterrizan en metas a

mediano plazo, y por tanto administrado los recursos necesarios mientras que los planes

que son a corto plazo, posibilitan llegar a concretar en la cotidianidad los pasos con que
podemos desarrollar los proyectos y que en esa medida es posible distinguir entre el
sentido de vida de la existencia lo cual orientan los proyectos mediante acciones con
proposito donde los proyectos de vida, metas a mediano plazo y planes de vida metas a
corto plazo.(P. 12)
Reflexiones en Torno a la Familia

Se puede describir en los contextos de los derechos del nifio que el hogar donde se
consagra a la familia como grupo, es fundamental en la sociedad desde el &mbito natural, ya que
en el desarrollo del infante, crean fortalezas que conllevan al crecimiento y bienestar de todos sus
miembros, segun Gémez (2024):

La familia parte desde la idea del parentesco, donde se consolidan unas relaciones de

jerarquizacion que buscan su reconocimiento en un primer momento a través del

matrimonio, como la familia nuclear, que se basa en una alta influencia de la doctrina
religiosa, donde, ademas del contexto anteriormente descrito, se desarrolla un aspecto
econdmico que, definiendo los roles de cada miembro de la unidad familiar, funda las
bases de la redistribucion de los bienes a futuro, mediante la normatividad de sucesiones.

(p. 206).

Ahora bien, considerando el aspecto ideolégico en el cual se entrelazan la cultura junto a
la formacion de las relaciones paternofiliales, donde se le otorga un significado a la clasificacion
familiar necesaria para consolidar las jerarquias y lineas de mando en el espacio primario de la
familia, por ende, en el hogar se conciben los primeros cuidados, valores y principios, que

promueven la construccion de la identidad del individuo, incluso ubica el nucleo familiar como



24
sistema primario de la sociedad, que por consiguiente es el responsable de proporcionar la calidad
de vida y desarrollo integral del ser humano, que emerge a la sociedad desde el embarazo, segln
(Cadefio, 2022, como citaron Osorio, 2019; Macias, 2016) exponen que:

La madre suscita un sin nimero de ideas con respecto a su hijo durante el proceso de
gestacion, donde la fantasia acerca de cdmo sera ese hijo, abre camino hacia
imaginaciones sobre su futuro, estas ideas pueden ser descartadas casi automaticamente
cuando se informa sobre la llegada de un hijo con alguna enfermedad, donde los temores
de lo que puede ser la presencia de un hijo con discapacidad en la familia nace en la
mente de su madre, incluso es vista como un hecho tragico y doloroso que puede traer,
consigo situaciones que pueden cambiar, la vida de cada uno de los miembros del hogar,
siendo la gran variedad de retos psicoldgicos y sociales que son importantes en la familia.
(p. 2499).
Percepciéon Familiar
La percepcion social familiar se refiere a las actitudes y creencias que los miembros del
hogar tienen hacia las personas con discapacidad, enfocados desde cuidadores que inicialmente se
impactan con la noticia de un diagnostico no favorable para su ser querido, en donde asimilarlo se
vuelve una situacion que le puede generar confusion. Como sefiala (Somorcurcio; Rodriguez et
al., 2022).
Los padres cuando pasan por la etapa de aceptacién de la discapacidad de sus hijos,
inicialmente se rehtsan a comprender la situacion de su ser querido, asimilar la enfermedad
o condicion que afronta su hijo es un suceso inesperado, en donde incluso algunos piensan
que sera algo pasajero, lo cual es erréneo, creando una situacion que perturba a todos los

miembros del hogar.
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Del mismo modo, este contexto destaca que las percepciones sociales y familiares pueden
influir en el bienestar de la persona con discapacidad, que puede ser basada en la carencia de la
persona con alguna limitacion que debe adecuarse a la sociedad asumiendo las consecuencias de
la discapacidad y lo que esta implica, resaltando la percepcion de la limitacion como una
diversidad o diferencia entre las personas catalogadas como “normales”, influyendo en las
decisiones individuales, donde la comunidad podria prepararse para acoger cada una de estas
diferencias, destacando que la percepcion social familiar puede cambiar con la educacién, donde
es fundamental promover una cultura de aceptacion y apoyo hacia las personas con discapacidad
dentro de la familia. “La Familia es el soporte principal de toda persona con discapacidad, es esta
entidad la que acompafia a la persona con discapacidad durante todos sus retos como el tener un
diagndstico acertado, la rehabilitacion y luego la inclusion social” (Somorcurcio et al., 2022, p.
220).
Discapacidad

La discapacidad se define como una condicion que limita a una persona a realizar
actividades de la vida cotidiana de manera normal, lo cual impide que la realizacion de las
diferentes actividades sea mas compleja o no las pueda realizar por su condicion de salud, que
puede tener afectaciones a nivel fisico, sensorial, intelectual o psicosocial, como enfatiza la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2011), resaltando que la discapacidad es "una
restriccion en la capacidad de una persona para realizar una actividad en la manera o dentro del
rango que se considera normal para un ser humano™ (p. 11) .

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones
Unidas (s.f) define, la discapacidad como una causal natural de la interaccion de los sujetos con
una deficiencia y las barreras existentes en la sociedad, donde no se destaca la discapacidad

individualmente, sino que esta influenciada por factores sociales, culturales y ambientales.
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Incluso, a partir del origen histdrico de la discapacidad, desde la época de la Antigua
Grecia, el Imperio Romano, la Edad Media, hasta llegar al siglo XX que llego a conocer los
diferentes contextos y el papel que ha representado la discapacidad en la historia de la
humanidad, donde, se enmarcan, el desprecio, el rechazo y hasta el asesinato, ligados a
concepciones religiosas en las que, las personas con discapacidad eran producto de un castigo
divino, a partir del afio mil, mas conocido como la Baja Edad Media se produjeron profundos
cambios sociodemograficos, econdémicos y culturales en Europa, donde surgié un proceso de
continua separacion gradual de la sociedad que afecto la vision social de las personas con
discapacidad ligados a la dignidad humana.

Seguidamente, se destaca que entre la primera guerra mundial nace el modelo de
rehabilitacion y en la segunda se afianza, dando paso a un re direccionamiento de la cultura hacia
una postura que percibe la importancia que debe tener una persona con discapacidad, vista como
algo normal, en cuanto a su condicion, ya que se encuentra ligada circunstancias del entorno,
como también procesos genéticos por la particularidad que estos presentan.

Eventualmente el concepto de discapacidad ha evolucionado en el transcurso de la
historia, partiendo desde la discriminacion y la segregacién hasta la inclusién y la igualdad de
derecho, dando paso hacia una nueva mirada de las personas con discapacidad donde
encontramos nuevos autores que la definen como diversidad funcional, la cual no debe implicar
una concepcion negativa como lo es el prefijo (dis) definiendo que las personas con discapacidad
no carecen de capacidades, sino que funcionan de una manera, que no es la habitual, donde las
personas con discapacidad pueden desempefiar las mismas funciones que cualquier persona pero
lo hacen de un modo distinto al que se considera como usual. (Convencién de la ONU, 2006, y

Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud, OMS, 2002).
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Conociendo Sobre la Discapacidad Multiple

Dentro del analisis de la discapacidad mdltiple, se puede decir que, es la presencia de dos
0 maés discapacidades en una persona, en el cual las discapacidades pueden estar relacionadas con
lo fisico, sensorial, intelectual o psicosocial, es decir que, desde el concepto de discapacidad
multiple y desde un enfoque integral de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). La
discapacidad multiple se puede definir como la coexistencia de dos 0 méas condiciones que
pueden afectar la capacidad de una persona para realizar actividades cotidianas.(Aguilar, et al.,
2021).

Dentro de la discapacidad multiple puede incluir combinaciones como:

Discapacidad fisica y sensorial

Discapacidad intelectual y fisica

Discapacidad psicosocial y sensorial

Otras combinaciones

Es relevante destacar que la discapacidad multiple puede requerir un enfoque integral y
personalizado, para abordar las necesidades especificas de cada persona, por lo que, al manifestar
mas de una deficiencia en el desarrollo humano, presentan mayores limitaciones que deben ser
intervenidas, para el correcto ajuste razonable, que permita el avance de la realizacién de las
diferentes actividades con éxito.
Discapacidad Desde el Marco Normativo

Es necesario presentar las leyes que cobijan o protegen a la poblacién con discapacidad en
Colombia, desde el departamento nacional de planeacion en la direccion de desarrollo social,
normativa de discapacidad (s.f) se encuentran las siguientes leyes:

La Ley 1346 de 2009 mediante la cual se rectifica la Convencion sobre los derechos de

los sujetos con discapacidad, en donde los estados deben garantizar su libre expresion desde su
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debida consideracion. por medio de la cual se aprueba la Convencion sobre los Derechos de las
personas con Discapacidad.

Ley estatutaria 1618 de 2013 donde se establecieron las diferentes normativas en cuanto a
la educacion, la salud, el empleo, entre otras, con el propdsito de garantizar el goce efectivo de
sus derechos.

Ley 1753 (2015), en esta ley la cartera Ministerial habla del proceso de certificacion de
discapacidad, con el propdésito de conocer la poblacién junto a sus limitaciones, de esta manera
poder implementar un re direccionamiento la oferta institucional para la construccion de las
politicas publicas, asi contribuir al desarrollo de planes, programas y proyectos de los derechos
de este grupo poblacional, teniendo en cuenta la verificacion y priorizacion segin su necesidad.
Decreto 1660 de 2017

En Colombia la “Ley 1618 de 2013, promueven el ejercicio de los derechos de las
personas con discapacidad, y en este decreto se resumen los aspectos mas relevantes de esta
normativa como: la Promocién de los derechos, en donde se busca llegar a la “inclusion social”
garantizando el ejercicio pleno de los derechos de las personas con discapacidad en igualdad de
condiciones con los demas.

Decreto 1421 de 2017

En Colombia el Sistema Nacional de Discapacidad, busca promover la inclusion y la
garantia de derechos para las personas con discapacidad, donde, se detallan los aspectos como la
Creacidn de un Sistema Nacional de Discapacidad para coordinar las acciones del Estado en
favor de las personas con discapacidad en la promocion de sus derechos en todas las esferas de la
vida social incluyendo la participacion de diferentes entidades del Estado, organizaciones de la

sociedad civil y personas con discapacidad.
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Resolucién 1239 (2022) en esta resolucion se dieron a conocer los diferentes lineamientos
a tener en cuenta para la realizacion del procedimiento de certificacion de discapacidad y el
Registro de Localizacién y Caracterizacion de Personas con Discapacidad(RLCPD).
Ley 2297 de (2023) en esta ley se establecen medidas efectivas y oportunas que beneficia
la autonomia de las personas con discapacidad y los cuidadores desde un enfoque de derechos
humanos, biopsicosocial, que incentiva su formacion, el derecho al empleo, a emprender, ala

generacion de ingresos, atencion en salud y otras disposiciones.
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Metodologia

El presente proyecto se desarroll6 desde un enfoque de investigacion cualitativa, la cual
tiene como objetivo, conocer la percepcion familiar frente al proyecto de vida de personas con
discapacidad multiple en el Municipio de Isnos Huila. Para (Hernandez, 2020, p. 16) “La
investigacion cualitativa proporciona profundidad a los datos, dispersion, riqueza interpretativa,
contextualizacion del ambiente o entorno, detalles y experiencias Unicas. Asimismo, aporta un
punto de vista fresco, natural y holistico de los fendmenos, asi como flexibilidad, la cual permitid

la participacion de las familias en torno al tema abordado.

Tipo de Investigacion Cualitativa de Tipo Descriptivo

Los estudios descriptivos contribuyen a la bdsqueda de informacién de forma independiente o
grupal, donde se puede desglosar la informacion recolectada de manera clara en la cual las
cualidades se pueden describir de manera detallada para tener una comprensién general de los
diferentes temas a investigar. Segun Hernandez Sampieri, (2020):

Los estudios descriptivos buscan especificar las propiedades, las caracteristicas y los

perfiles de personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro fenémeno

gue se someta a un analisis. Es decir, Gnicamente pretenden medir o recoger informacion
de manera independiente o conjunta sobre los conceptos o las variables a las que se

refieren. (p. 16).

La investigacion cualitativa de caracteristica descriptiva, se centra en describir de una
manera detallada y precisa las diferentes caracteristicas de un grupo, debido a que la exploracién
se realiza desde las cualidades y cantidades de los criterios establecidos, en donde se convierten
en datos sistematicos que evidencian de forma clara y concisa sus estructuras junto a sus

comportamientos generando una mayor precision.



Participantes

31

Para el desarrollo de la investigacion, se llevaré a cabo con 07 familias donde uno de sus

integrantes tiene discapacidad mdultiple.

Tabla 1

Descripcion de los Participantes, Criterios de Inclusion y Exclusion

Participantes

Criterios de Inclusion

Criterios de Exclusién

Personas con
Discapacidad maltiple

y sus familias

-Tener entre 16 y 30 afos.

-Ser un sujeto en situacion de

discapacidad multiple

-Ser residente del municipio de
Isnos

--Expresar su voluntad de
participar en el proceso
investigativo.
-Firma el consentimiento
informado, para participar en el

proceso de investigacion.

-La familia expresa voluntad de

participar en la investigacion

-Ser una persona menor de 16

anos.

-No ser un sujeto en situacion de

discapacidad multiple

-No ser residente del municipio de

Isnos

-No expresar su voluntad de
participar en el  proceso
investigativo.

-No firmar el consentimiento
informado, para participar en el

proceso de investigacion.

-La familia no expresa voluntad de

participar en la investigacion

Nota. Autoria propia (2024)
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Técnica e Instrumentos

Para el desarrollo del cumplimiento de los objetivos propuestos, se utilizaran las
siguientes herramientas para la recoleccion de informacion:

El consentimiento informado, (Apéndice B) es un instrumento aplicado en donde se
comunica de forma clara propdsitos y los usos de la informacidén compartida por el participante y
la documentacioén de su disposicion por ser participe del mismo. Segun Martin, P. (2024), “el
consentimiento informado forma parte de los criterios éticos promueven la dignidad humana en el
pleno conocimiento de la naturaleza del estudio, su libre eleccion por contribuir y la proteccién
contra alguna consecuencia negativa de su participacion”. (p. 22)

La ficha de caracterizacion, (Apéndice B) es un instrumento que hace referencia a la
identificacion de grupos de personas que comparten caracteristicas similares, en donde la
caracterizacion que se emplea es utilizada para identificar aspectos comunes en las familias como
las necesidades y percepciones frente a lo que se desea profundizar.” La caracterizacion permite
identificar las diferentes situaciones problema manifestadas por los habitantes de los barrios y
veredas del municipio siendo un valioso sustento en la informacion recolectada para la
construccion del presente diagnostico” (Correa, 2023, p. 27)

La entrevista semiestructurada (Apéndice C), contribuye al desarrollo exitoso de esta
investigacion, al posibilitar la recoleccion de informacion de primera mano del cuidador, ya que
es quien percibe y tiene a cargo el cuidado de la persona con discapacidad, teniendo en cuenta
que la entrevista, definida por Ortega et al., (2023) como la técnica que posee la capacidad de
obtener informacion descriptiva y relevante, asi poder delimitar el problema y posibles factores
que contribuyen a la mantencion del mismo incluyendo la observacion de aspectos importantes
de manera verbal y no verbal, donde se busca identificar aquellos aspectos que subjetivamente les

parecen mas problematicos o preocupantes. Es decir la entrevista (Apéndice D) en la
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investigacion se trabaja sobre realidades de hechos, lo cual su caracteristica fundamental
relacionada con presentar una interpretacion correcta para la investigacion descriptiva y que por
ende su preocupacion se radica en descubrir algunas caracteristicas fundamentales de conjuntos
homogéneos de fendbmenos de la investigacion se basa en el método descriptivo, y que por medio
de este se estudiara y se tendra en cuenta este método como una herramienta que nos ayuda a
describir y evaluar las caracteristicas influyentes en la salud mental.

Finalmente, la encuesta ( Apéndice E) fue definida por Martinez y Trujillo (2025) como
“unatécnica de recoleccién con un conjunto de preguntas con una muestra representativa de
individuos para recopilar informacién sobre una problematica en particular, suele ser
ampliamente utilizada debido a que permite obtener datos de modo répido y eficaz” (p.2) , es
decir se realiza centrando el interés fundamentalmente en la elaboracion de su instrumento basico
como el cuestionario tipo Likert, donde la aplicacion de la técnica de investigacion tiene como
prioridad la elaboracion de cuestionarios y tratamiento estadistico de los datos, en el cual
realizamos una encuesta a un determinado grupo de personas en el rango de edades del nlcleo
familiar, donde es prioridad responder de la manera mas sincera posible para poder ayudar a tener
un buen resultado en el estudio de la investigacion presente y donde es importante que los
encuestados se tomen su tiempo para dar respuesta a la encuesta ya sea con fines educativos o
investigativos, lo cual tiene como prioridad conocer realmente acerca del estado de los
integrantes del entorno familiar o social.

Segun Villalva y Pavon (2024) “el genograma se ha convertido en un recurso fundamental
para orientar acerca de como esta constituido su nucleo familiar, permitiendo al profesional de
cualquier disciplina descubrir informacion que facilita el diagnostico de problemas tanto médicos
como interpersonales” (p. 80). El genograma es entendido como un instrumento que muestra la

composicion y las relaciones del sistema familiar. Teniendo en cuenta que la familia hace parte
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de la sociedad como objeto de estudio desde diversas disciplinas, donde podemos incluir el
contexto de la familia, por lo tanto, es fundamental analizarlo para dar respuesta a los objetivos
planteados en esta investigacion, en donde no solo permite visualizar la composicion familiar,
sino que proporciona informacion crucial sobre las dindmicas interpersonales, tipos de
interaccion y posibles problematicas dentro del ndcleo familiar.

Procedimiento
La investigacion se llevara a cabo en 6 fases, asi.

Fase 1. Reconocimiento disciplinar: Se soporta el proyecto desde los componentes
disciplinares y profesionales

Fase 2. Acercamiento a la comunidad: Se establece contacto con los grupos objeto de
estudio para definir su participacion voluntaria en el proyecto, diligenciando el consentimiento
informado.

Fase 3. Disefio de los instrumentos, de acuerdo con la revisién tedrica que soporta el
presente ejercicio.

Fase 4. Aplicacion de instrumentos

Fase 5. Analisis de la informacién y sistematizacion de la informacion.

Fase 6. Socializacion: Presentacion de los resultados obtenidos a la comunidad en

general, de acuerdo con los resultados y a la comunidad educativa
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Los analisis de las diferentes herramientas realizadas para conocer la percepcion familiar

frente al proyecto de vida de su integrante con discapacidad multiple en el municipio de Isnos

fueron: la ficha de caracterizacion, entrevista abierta a los participantes y una encuesta.

Ficha de Caracterizacion

A continuacion, se muestran los resultados realizados por medio de la ficha de

caracterizacion, en donde se desglosa con preguntas que permiten conocer su situacion

socioecondmica (estrato, sexo, zona, entre otros), la estructura familiar, para lo cual se realizaron

los genogramas y entrevista para poder conocer su dindmica familiar.

Tabla 2

Datos Sociodemogréficos de los Participantes

Participante Rol Edad Sexo Zona Estrato
P1 Madre 47 F Rural A3
P2 PcD 19 M Rural A3
P3 Madre 56 F Rural A5
P4 PcD 28 F Rural A5
P5 Madre 44 F Rural A3
P6 PcD 25 M Rural A3
P7 Madre 66 F Urbano A2
P8 PcD 30 F Urbano A2
P9 Madre 52 F Urbano A5
P10 PcD 30 M Urbano A5
P11 Madre 57 F Rural A5
P12 Madre 44 F Urbano A3

Nota. Informacion tomada de la ficha de caracterizacion de los participantes (2024).
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De acuerdo a la tabla 2: Datos sociodemograficos de los participantes, se pude evidenciar
que las familias de personas con discapacidad multiple del municipio de Isnos que participaron
en el proyecto de investigacion existen dos de ellas que son madres cuidadoras en donde su
familiar depende completamente de ellas, ademaés la poblacién caracterizada pertenece al grupo
categorizado como pobreza extrema, de igual manera la mayoria viven en la zona rural,
perteneciendo al sexo femenino, donde la figura materna es el eje central de los hogares
Figura 2

Resultados de Afectaciones en la Salud de las Personas con Discapacidad Multiple.

14%

m Fisica-Psicosocial m Cognitiva-psicosocial
m Cognitiva-psicosocial-fisica-de lenguage = Cognitiva-psicosocial-de lenguaje

Nota. Esta informacion es sacada de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple en la caracterizacién. Fuente: ficha de caracterizacion (2024).

De acuerdo con la figura 2: Resultados de Afectaciones en la Salud de las Personas con

Discapacidad Multiple, se puede analizar que en su totalidad presentan enfermedades
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psicosociales, un 43%fisicas, un 29% fisica-psicosocial y dos del 14% donde existen 3 0 mas
afectaciones en la salud.

Genogramas Realizados en las Fichas de Caracterizacion

A continuacion, se socializardn los genogramas, los cuales pueden evidenciar las
interacciones y vinculos presentes en los diferentes integrantes del ndcleo familiar, es necesario
explicar que la codificacion de las siglas M.C indicara — Madre cuidadora y P- participante.

Figura 3

Genograma del Primer Participante del Proyecto de Investigacion
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Nota. La figura muestra estructura familiar del participante No: 1. Fuente: ficha de

caracterizacion (2024).

Segun la figura 3: Genograma del Primer Participante del Proyecto de Investigacion. Se
encuentra una familia de tipologia nuclear en donde la persona principal es el conyuge de 52
afos, casado con la cuidadora de 47 afios, quienes tienen un matrimonio desde hace 35 afios. De
esta unién nacieron 6 hijos, 3 de sexo femenino y 3 masculino en donde él menor 19 afios es

quien presenta discapacidad multiple. Como se puede evidenciar los demas integrantes del hogar

son mayores de edad y no cohabitan en el mismo hogar.
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Figura 4
Genograma del Segundo Participante del Proyecto de Investigacion
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Nota. La figura muestra estructura familiar de la participante No: 2. Fuente: ficha de

caracterizacion (2024).

En la figura 4: Genograma del Segundo Participante del Proyecto de Investigacion, se
puede observar una familia monoparental en donde la figura principal es la madre de 56 afios de
edad, quien estuvo casada con su conyuge quien muri6 en el 2023, de esta unién nacieron dos
hijas, una de 34 afios, quien vive fuera del hogar y otra de 28 afios quien presenta discapacidad

multiple y se encuentra conviviendo en la casa de su madre.

Es decir que su hogar esta conformado por la madre cabeza de hogar en donde solo vive

la figura materna en la casa con la persona con discapacidad multiple.



39
Figura 5

Genograma del Tercer Participante del Proyecto de Investigacion

-

Nota. La figura muestra estructura familiar de la participante No: 3. Fuente: ficha de

caracterizacion (2024).

Segun la figura 5: Genograma del Tercer Participante del Proyecto de Investigacion. Se
puede evidenciar una familia monoparental, en donde la persona principal es la madre
cuidadora de 44 afios de edad, quien estuvo casada con su conyuge que fallecié antes de dar a luz
a su hija con discapacidad, afios después tuvo una nueva relacién en la cual tuvo gemelas,
relacién que no funciond, por lo tanto, se separo en la cual él padre se llevé una hija y ella quedo
viviendo sola con la nifia con discapacidad y su hija gemela quien hasta el momento la acompafia

debido a que es menor de edad y tiene mas inclinacion por estar con la madre. .M



Figura 6

Genograma del Cuarto Participante del Proyecto de Investigacion
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Nota. La figura muestra estructura familiar de la participante No: 4. Fuente: ficha de

caracterizacion (2024).

De acuerdo con la figura 6: Genograma del Cuarto Participante del Proyecto de
Investigacion, se puede evidenciar una familia de tipologia nuclear, la persona principal es el
cényuge de 75 afios, casado con su esposa de 66 afios, quien funge como madre y cuidadora,
casados desde hace 30 afios. De esta unidn nacieron 6 hijos, 3 mujeres y 3 hombres, se destaca
que la persona con discapacidad es quien tiene 30 afios de edad, la cual actualmente vive en la

casa con la hermana de 26 afios y sus padres.
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Figura 7

Genograma del Quinto Participante del Proyecto de Investigacion
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Nota. La figura muestra estructura familiar de la participante No: 5. Fuente: ficha de

caracterizacion (2024).

En la figura No. 7: Genograma del Quinto Participante del Proyecto de Investigacion, se
evidencia una familia monoparental en donde la persona principal es la madre cuidadora de 52
afios de edad, quien estuvo casada con su conyuge hasta que murid en el 2012, de esta union
nacieron 5 hijos, 2 hombre y 3 mujeres, de los cuales una hija fallecié por motivos de
enfermedad, de igual manera se puede observar que la persona con 30 afios de edad es quien
presenta discapacidad multiple. En el hogar solo conviven actualmente la madre cuidadora y la

persona con limitaciones en el desarrollo humano.
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Figura 8

Genograma del Sexto Participante del Proyecto de Investigacion

Padre L MC @

Hija

Nota. La figura muestra estructura familiar de la participante No: 6. Fuente: ficha de

caracterizacion (2024).

De acuerdo con la figura 8: Genograma del Sexto Participante del Proyecto de
Investigacion, se puede observar una familia monoparental en donde la persona principal es la
madre cuidadora de 57 afios de edad, convivid con su conyuge Yy de esta union nacieron 4 hijas de
las cuales 2 fallecieron, donde la integrante de 29 de afios es quien presenta discapacidad

maultiple.
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Figura 9

Genograma del Séptimo Participante del Proyecto de Investigacion
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Nota. La figura muestra estructura familiar de la participante No: 7. Fuente: ficha de

caracterizacion (2024).

En relacién con la figura 9: Genograma del Séptimo Participante del Proyecto de
Investigacion, se evidencia una familia compuesta en donde se encuentra el padre de 49 afios,
casado con la madre cuidadora de 44 afios, con 27 afios como pareja y 23 afios de casados. De
esta union nacieron 2 hijos, de 24 afios, y 22 afios quien es la participante con discapacidad
mdaltiple. De igual manera, convive con sus padres, el tio de 72 afios, quien es cufiado de la madre

cuidadora, el cual estd casado con su conyuge de 67 afios los cuales conviven en el mismo lugar.
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Anélisis de las Preguntas de la Caracterizacion

Con el fin de comprender la dindmica familiar de los participantes, se disefié una ficha de caracterizacion, en la cual se pudo
conocer los vinculos dentro de su nucleo, resaltando que quien da la informacion es el cuidador.
Tabla 3

Preguntas de la Caracterizacion Desde su Percepcion, Como Cuidador o Padre de Familia

item Respuestas Analisis

Cuéles considera son las P1- “Dentro de sus habilidades se encuentran: el De acuerdo con las respuestas de los familiares,
mayores habilidades del cuidado de animales y las plantas” se puede evidenciar que, en la mayoria de ellos
familiar con discapacidad  P2- “a ella le gusta hacer muchas cosas entre ellas, resaltan las habilidades de la persona con
multiple. hacer manualidades, tejer y cocina” discapacidad maultiple, las cuales estan orientadas

P3- “Ninguna porque mirela ella no puede hacer nada” a la realizacion de oficios, manualidades, tejer,

P4- “ella tiene muchas habilidades hasta me ensefia a cocina, disefo, inteligente, cuidado de huerta,

mi, puede hacer dibujos, el disefio” animales el trabajo y comercio. Sin embargo,
P5- “de mi hijo resalto la dedicacion a la algunos cuidadores, perciben que su familiar no
rehabilitacion, el trabajo y el comercio” tiene la posibilidad de ejercer ninguna funcion,

ni habilidad por la condicion de salud.
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Item

Respuestas

Anélisis

P6- “no tiene ninguna porque su enfermedad es muy
grande y no puede hacer nada”
P7- “yo de él resalto que es muy inteligente, ayuda al

cuidado de huerta y de los animales”

Como proceso de las actividades que vienen
desempefiando en la vida cotidiana, se puede
analizar que estas se encuentran orientadas en la
capacidad de poder responder a cualquier
estimulo externo que conlleve al aprendizaje de
forma coherente de acuerdo con las capacidades
que conllevan a una estabilidad en su diario
vivir.

Asi mismo, sus habilidades, se basan en
demostrar la capacidad de realizar alguna
actividad que esté dentro sus posibilidades de
desempefio, ya sea fisico como psicomotor,
donde se evidencia la disciplina y la motivacion
para poder desempefiarlo de forma coherente

cualquier actividad.
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Item

Respuestas

Anélisis

Cabe resaltar que una persona con discapacidad
maltiple presenta una mayor dificultad que se
puede manifestar de varias maneras, donde
también depende de las areas de la vida en la
cual son afectadas experimentando limitaciones
para moverse, controlar los masculos,
comunicarse, aprender a realizar actividades
béasicas del cuidado personal lo cual esto puede

afectar su independencia y su calidad de vida.

2.Cuéles considera son sus

fortalezas.

P1- “su fortaleza los animales los cuida con disciplina,

reconoce los cuidados de los animales™

P2- “La familia es una de sus fortalezas como también

la capacidad de hacer las cosas, salir adelante”

Segun las respuestas de los familiares, se puede
evidenciar que reconocen las fortalezas de su
familiar con discapacidad multiple, en donde se
destacan la dedicacion a la rehabilitacion,
disciplina, puntualidad y la familia como red de

apoyo.
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Item

Respuestas

P3- “ninguna, YO que soy quien estd pendiente de ella
porgue son muy pocas cosas las que hace como traer la
escoba y escuchar musica”

P4- “la fortaleza de la nifia es la disciplina, eso si ella
es muy puntual”

P5- “su fortaleza es la disciplina, su motivacion es la
rehabilitacion, y su buen estado de animo”

P6- “Ninguna mi hija no puede ya por su

enfermedad yo alguno me ayuda a hacerle todo”

P7- “La disciplina al hacer las cosas”

Anélisis
Otros familiares, afirman que, su integrante con
discapacidad maultiple presenta limitaciones en

su condicion de salud.

3.Cuales considera que son

sus mayores limitaciones

P1- “mi hijo tiene dificultad en el reconocimiento del
dinero, no sabe cuéanto es, no sabe de regresos cuando
compra algo, cuando le hace falta algo de aseo jabon,

ropa, las cosas de €l no dice nada me toca estar

De acuerdo con las respuestas de los familiares,
se puede evidenciar que reconocen las
limitaciones que enfrenta su integrante con
discapacidad multiple. La realidad que cada

familia enfrenta en su contexto, trae consigo una
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Item

Respuestas

Anélisis

pendiente de el en esas cosas, es decir no reconoce sus
necesidades, la medicina le hace dar mucho suefio”
P2- “para mi familiar salir es muy dificil, esas
carreteras muy feas y la casa salir de ella es casi
imposible a veces cuando hay que sacarla se debe
pedir ayuda y también le falta de acceso a la tecnologia
a esas cosas”

P3- “aella lo que le limita es la enfermedad, no puede
socializar debo hasta alimentarla”

P4- “a mi hija se le dificulta sacarla de la casa, aunque
vivimos en el pueblo el trayecto esta feo, la
infraestructura no ayuda en nada, la falta de
oportunidades para las personas con discapacidad aqui
no hay, los pocos recursos, la cultura, poco apoyo,

falta empatia, no hay humanidad con la discapacidad”.

serie de circunstancias que desfavorecen los
proyectos de vida de sus familiares y sus
procesos de rehabilitacion, como también la
posibilidad de mejorar el propio bienestar ya sea
dentro o fuera del entorno familiar, ya que estas
dificultades se presentan en la persona con
discapacidad y su cuidador, quienes son los que
se ven enfrentadas a una dura realidad en donde
sus garantias son limitadas, ya sea a nivel
cultural o econémico, lo cual son factores
primordiales a la hora de pensar en un proyecto
de vida siendo de importancia a nivel personal

como familiar.
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item Respuestas Analisis

P5- “para mi hijo uno de los limitantes son 1a
frustracion cuando no puede hacer algo por la

discapacidad le da mucho malgenio cuando se cae”.

P6- “para mi hija son la falta cultural y el poco acceso
a la salud no le dan los insumos cuando se necesita ella
tiene tutela y ni asi a veces se demoran meses”.

P7- “para mi hijo su limitante es la enfermedad, hay
poca accesibilidad a programas o proyectos para que
puedan fortalecerse, tiene miedo a salir, no es muy
sociable cuando viene gente a veces sale, sino corre y

se encierra en el cuarto, sale cuando se han i1do.”

4.Cuales ha visto que son  P1- “él se pone feliz al cuidar los animales eso corre De acuerdo con las respuestas de los cuidadores,
las actividades que més detras de esas gallinas y anda pendiente de ellas para las actividades cotidianas de su entorno son las

disfruta hacer que no se pierdan” que mas disfruta, lo hace en compariia de su
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Item

Respuestas

P2- “a la nifia le gusta hacer los oficios generales, el
aseo conmigo cuando la acompario y las manualidades
como tejer es lo que mas le gusta hacer”

P3- “ella no puede realizar ninguna actividad lo que la
he visto es que a veces reacciona se mueve cuando
prendo el equipo con la musica, eso es como lo Gnico
que he visto, yo creo que le gusta”

P4- “yo la he visto con eso del disefio le gusta arto y
otras cosas, pero eso es la que mas, estudio algo de
administracion para ver si le salia un trabajito y nada.”
P5- a mi hijo le gusta mucho el ejercicio todos los dias
se va al Gimnasio porque le ha ayudado a rehabilitarse,
también limpiar polvo conmigo hacemos juntos el aseo

de la casa”

Anélisis

cuidador, en donde se evidencia la importancia
de promover el bienestar, ya sea de la familia,
como las personas con discapacidad, y el rol que
cada uno cumple dentro de su propio entorno,
por tanto, es de resaltar las posibilidades de
desempefio personal llevando a un mejor
bienestar psicosocial, donde se reconoce que
para una persona con limitaciones debe hacer un
esfuerzo mayor para tener una continuidad en su
proceso de desarrollo, la cual es importante para
lograr a futuro su proyecto de vida.

Asi mismo, la familia es fuente de motivacion
para mantenerse con buen estado de animo y

realizar cualquier actividad que esté a su alcance.
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Item

Respuestas

P6- “a mi hija solo le gusta comer cuando ve que le
voy a cucharear sonrie, de resto no sé porque ella no
me puede decir nada”

P7- “aelle gusta ir a pescar con el papa a mi me da

miedo alguna cosa, pero €l va”

Anélisis

5.Qué tipo de actividades

desempefia durante el dia.

P1- “pues el levanta y se cepilla, desayuna, se bafia,
leda comida a los animales, y ayuda a los oficios de la
casa”

P2- “pues se levanta me ayuda a hacer Oficio, en la
cocina, se bafia después se va a tejer compartimos
juntas y nos vamos a dormir solo estamos nosotras
dos”

P3- “ella se despierta voy le caliento el agua, la bafo la

visto, le doy el desayuno la saco afuerita al sol un

las respuestas de los familiares, se puede
evidenciar que algunas personas con
discapacidad maltiple desarrollan actividades
cotidianas, como cualquiera, de igual forma se
puede describir que en los contextos cotidianos
la dedicacion frente algunas actividades ayudan
fomentar el bienestar fisico y psicoldgico,
demostrando su autoestima, su autonomia, entre

otros que promueve la vision hacia un futuro que
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item Respuestas Analisis

ratico, pero estoy pendiente de ella, después la entro la  pueda lograr mejorar sus condiciones de vida,
siento en la sala le pongo a escuchar musica, le doy como también la falta de iniciativa y falta de
comida y luego la empijamo y dormimos” motivacion son factores indispensables en los
P4- “clla se despierta le doy la comida, le pongo todo  procesos de rehabilitacion que conllevan a
cerca aca en la casa para que pueda hacer sus disefios,  mejorar su estado fisico emocional y econémico,
ensefar a los nifios, revisar la tarea a los sobrinos ya sea individual como de la familia.

cuando vienen, la bafio y lo normal”

P5- “él se levanta desayuna va al gimnasio llega a

medio dia almuerza, reposa se bafia luego va a

ayudarme en el negocio, a hacer las actividades

domeésticas y la cena, después se va a acostar”

P6- me levanto el cambio, le doy el desayuno, después

la bafio, le doy el almuerzo la dejo dormir ella depende

todo de mi usted sabe los cuidados normales”
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item Respuestas Analisis

P7- “se levanta desayuna le ayuda al papa o a mi en lo
que puede, aunque se encierra mucho en el cuarto sin

embargo realiza actividades cotidianas en el hogar”

Nota. Datos tomados de las preguntas realizadas durante el proceso de caracterizacion (2024).

En la ficha de caracterizacion implementada cabe resaltar que se incluyo a las personas con discapacidad a las cuales su

condicidn de salud les permitia responder las preguntas a continuacion:
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Anélisis General de Caracterizacion

De acuerdo con la informacion recolectada, se puede evidenciar que las siete familias
entrevistadas pertenecen al estrato socioecondmico més bajo, correspondiente a los niveles Al y
Ab5. Es importante destacar que todas las familias tienen un integrante con discapacidad multiple,
condicion que ha sido adquirida o con la cual han nacido. Esta situacion, sumada a las
condiciones socioecondmicas, ha afectado significativamente la calidad de vida de los hogares,
incidiendo de manera negativa en el desarrollo humano tanto en las personas con discapacidad
como de sus cuidadores.

Ademas, se resalta que la mayoria de estas familias residen en zonas rurales del municipio
de Isnos, lo que profundiza las limitaciones de acceso a oportunidades y servicios esenciales. De
acuerdo con los participantes, se pueden evidenciar que los hogares tienen tres familias nucleares,
tres monoparentales y una compuesta ampliada. En su mayoria presentan baja escolaridad y estan
integradas por madres cuyas oscilan entre 41 y 66 afos, quienes se dedican principalmente al
cuidado de la persona con discapacidad, a labores domésticas y a los oficios varios.

Por otro lado, las edades de los padres varian entre los 52 y 75 afios, mientras que los
hijos con discapacidad tienen un rango de edad promedio entre los 19 y 30 afios.

Como se puede observar, se trata de personas pertenecientes a estratos bajos, con recursos
econdmicos limitados para el sostenimiento de sus hogares, lo cual representa una barrera
adicional para el acceso y continuidad en los procesos educativos. Asimismo, la mayoria de estas
personas son campesinas que han vivido en fincas y cuya actividad principal ha sido el trabajo en

el campo.



Entrevista a los Padres y/o Cuidadores
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Durante el desarrollo del proyecto de investigacion se llevo a cabo la implementacion de una entrevista a los cuidadores de las

ubicada en la siguiente tabla.

Tabla 4

Entrevista Aplicada a los Cuidadores de las Familias

item Respuestas Analisis

1. ¢Cémo P1- “mi experiencia ha sido dura porque el cambio es De acuerdo con las respuestas dadas por los
familia, muy dificil, el medicamento no es facil de conseguir y es  cuidadores, resaltan lo dificil que ha sido la
como hasido corra con €l para un lado y para el otro con las citas experiencia de tener su familiar con
su médicas, estar pendiente que no se escape y cuidarlo discapacidad multiple, reconocen que fue
experiencia  porque dice a veces que se quiere morir” compleja la aceptacion, mucho mas cuando el
como padre,  P2- “En unos tiempos buenos, pero a pesar de la acceso a la salud es limitado y se requieren
madre de su  discapacidad porque fue una enfermedad que le dio aella  recursos econdmicos para acceder a ellos.
familiar con  ya grande, pero seguimos viviendo de la mejor manera”

discapacidad

multiple?

P3- “es muy dificil tener una hija con discapacidad
multiple porque me ha tocado sola con mi hija, ademas no

puedo salir a trabajar porque no tengo con quien dejarla,

Asi mismo se considera que los cuidadores se
enfrentan a la aceptacién y resignacion, donde

manifiestas frases como “prepararme y
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Item

Respuestas

Andlisis

las medicinas a veces las dan incompletas o no las dan y
toca comprarlas y son muy caras”

P4- “Fue prepararme y preparar a mi hija y fortalecerla en
sus emociones, la atencion asido dificil como mama al
momento de saber y aceptar la realidad, pero ahi vamos
luchéndola para salir adelante”

P5- muy dificil, porque después del accidente todo
cambio y desde ese entonces en su recuperacion muchas
cosas cambiaron, a él no me le daban esperanza, pero ahi
vamos, si se puede es lo que me repito y mire ya mi hijo
puede caminar, no bien, pero si es un avance y lo
seguiremos luchando”

P6- “muy dificil porque soy madre soltera y su

enfermedad genera muchos gastos y la EPS no responde”

prepararla a ella para el futuro”, pues han sido
afectados en niveles emocionales, econémicos
y salud, los cuales estan ligados a la dificultad
que han tendido al acceso a los servicios
especializados, debido a que se encuentran en
el sector rural y los medicamentos no se

entregan oportunamente.
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Item

Respuestas

Andlisis

P7- “ La experiencia asido dificil por los medicamentos,

para asistir a las citas muy lejos”

2. ¢Cudles son
las
actividades
que mMas
disfrutan
hacer en
familiay en
las que
participa su
familiar con
discapacidad

multiple?

P1- “las actividades son hacer oficios juntos y compartir
en la casa”

P2- “Salir de paseo con mi familia, hacer actividades y
disfrutar de las cosas de la vida”

P3- “Es dificil la participacion por la condicion de mi
nifia, a ella solo le gusta escuchar musica”

P4- “nos gusta hacer el disefio, el arte, las ventas,
administrar el negocio, marcar frascos y ella me ensefia a
como manejar el dinero”

P5- “en familia se fomenta la participacion igualitaria
todos son tratados igual en paseos o interaccion como:

Almorzar, practicar bailar, jugar parques, salir al parque”

Segun las respuestas dadas por los participantes
se puede considerar que las dinamicas
familiares de las personas con discapacidad
multiple se basan en una participacién activa,
en donde las madres son el eje central de esa
participacién con actividades que les permitan
sentirse Utiles en el hogar como hacer oficio,
marcar frascos y de igual manera las
actividades que fortalecen el vinculo familiar
como compartir en la casa, jugar parques, entre

otras

Cabe resaltar que en algunos de los casos la

participacion es limitada y la persona con
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item Respuestas Analisis
P6- “Mi familia no tiene la capacidad para realizar discapacidad multiple no tolera el contacto
ninguna tarea a causa de su discapacidad” fisico, sin embargo, le gusta escuchar musica, y
P7- “ A mi me gusta compartir, hacer oficio con mi hijo,  en otros casos se identifica que no tiene la
hacemos el almuerzo en familia, salimos a pasear” capacidad para realizar ninguna actividad por
su estado de salud.

3. ¢Cbémo P1- “Buena porque ¢l y yo somos juntos para todo lado, Los cuidadores perciben que tienen una
definiria su donde yo me vaya lo llevo” relacion buena en cuanto a dindmica familiar,
relacion con  P2- “Es una buena relacién porque nos comunicamos a en la cual existe una comunicacion filial entre
su familiar diario de la mejor manera” la persona con discapacidad y su cuidador, este
con P3- “es buena porque, aunque ella no habla no briego intercambio se encuentra inmerso en el

discapacidad

multiple?

cuando la saco”
P4-“la relacion es buena porque yo la consiento mucho
con su comida y las cosas que necesita, hablamos de la

mejor manera”

cuidado, contando con las relaciones afectivas,
de comunicacion diaria, verbal o gestual. Cabe
resaltar que en algunos casos la posibilidad de

la persona con discapacidad es limitada a lo
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item Respuestas Analisis
P5- “es buena relacion, una relacion de amor de madree  que la madre expresa “comprendo cuando él
hijo” desea algo por medio de gestos”
P6- “es buena, ya comprendo cuando deseo algo por
medio de sus gestos”
P7- “la relacion con mi familia es bien agradable”
4. Desde su P1- “la comunicacion es todo el tiempo, porque debo De acuerdo con las respuestas de los
perspectiva estar pendiente ya que muchas veces refiere que quiere cuidadores la convivencia es diaria con
¢como morirse, hora mucho y no explica razén” comunicacion permanente, esto se debe a su

considera que
son los
tiempos de
comunicacio
nconsu
familia

incluyendo a

P2- “El tiempo es estable convivimos todos los dias
hablamos muy frecuente y todo el dia estoy pendiente de
sus medicamentos”

P3-“yo me comunico siempre con mi nifia porque

siempre debo estar pendiente de ella”

cuidado en donde se relacionan con actividades
como ver peliculas, salidas, el almuerzo. En los
casos donde la discapacidad tiene un mayor
grado manifestaron que los cuidados son
permanentes y es dificil adquirir los recursos

econémicos.
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item Respuestas Analisis

su familiar P4- “todos los dias depende de la necesidad, un poco de En cuanto a la percepcion del cuidador la
con espacio es bueno para que yo pueda ir por sus medicinas ~ comunicacién es permanente enfocado a la
discapacidad 0 a sacarle las citas” atencion de su familiar con discapacidad
multiple? P5- es la mayoria del dia la comunicacion la practicamos, multiple. Esta situacion, aporta al
(expliquenos  viendo peliculas, a la hora del almuerzo, en las salidasy  fortalecimiento de vinculos afectivos, pero
su respuesta  en la casa la mayoria del tiempo o en el negocio” también, limita la adquisicién de recursos
especificando P6- “Si, lo considero porque ella requiere cuidados todo  econdmicos, lo que implica una reduccion en la
tiempo en el tiempo y es dificil para adquirir los recursos adquisicion de medios para poder suplir sus
minutos, economicos” necesidades fisioldgicas, ya que, al no tener
horas de P7- “si es buena y nos comunicamos todo el tiempo” suficientes ingresos de subsistencia, afecta tu
comunicacio estado de animo, por lo cual deben reinventarse
n) para poder generarlos desde su hogar.

5. Cuando se P1- “Cuando se presenta lo dejo expresar sus emisiones De acuerdo con la entrevista realizada, el

presenta un

conflicto

en silencio hasta que se calme no hay de otra”

cuidador reconoce que los conflictos dentro de

su nucleo familiar se resuelven por medio de la
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Item

Respuestas

Andlisis

¢ Como se
solucionan
los conflictos
al interior de
la familia?

¢ Qué papel
cumple su
familiar en
situacion de

discapacidad

?

P2- “nosotros nunca tenemos problemas, no nos tratamos
mal dialogamos para solucionarlos”

P3- “los conflictos se solucionan hablando y mi familia
con discapacidad no cumple ningun papel porque no
tienen condiciones de hacerlo, por lo general son con la
otra nifia porque le tiene miedo cuando le dan los
atagques”

P4- “en la casa se habla, se involucra a la familia hasta
llegar a la solucion, donde se busca la flexibilidad de las
personas”

P5- “hablando con amor y comprension contribuye a la
union familiar, apoyo emocional”

P6- “No se presentan conflictos, ella no puede hacer nada

a veces cuando se enoja la dejo que se calme”

comunicacion asertiva, permitiendo que su
integrante con discapacidad multiple exprese
libremente sus emociones, pensamientos y
experiencias, sin ser interrumpido o juzgado,
igualmente se encontré que algunos
participantes no se encuentran con capacidad
funcional para comunicarse debido a su
condicion de salud.

En cuanto a dindmicas familiares, el hogar
cuenta con estrategias pacificas de solucionar
los diferentes conflictos dentro de su vivienda,
en donde la comprension de las dificultades
que presenta la persona con discapacidad son
tomados en cuenta por su cuidador y en donde

la figura materna es comprendida de tal manera
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Respuestas

Andlisis

P7- “los problemas se resuelven hablando con la persona
llevandolo a comprender que entre familia debemos

apoyarnos”

que el integrante con funcionabilidad reducida

busca minimizar la carga.

6. Como

familia,
¢Cudles son
las maneras
mas comunes
para
demostrarle
afecto a su
familiar con
discapacidad
multiple? (un

abrazo,

P1- “Estar pendiente de él, explicarle las cosas, lo abrazo,
le da oracion, lo cargo en los brazos”

P2- “Con abrazos hablando asiendo reuniones
compartiendo entre todos”

P3- “yo le demuestro afecto cargandola, la abrazo y le
doy los buenos dias, y le doy un beso en la frente”

P4- “yo le demuestro amor al servirla y darle las cosas
que le gusten su comida y pendiente de las cosas que
necesita”

P5- “le demuestro amor con un abrazo, tiempo, besos,

atencion y cuidado”

De acuerdo con las respuestas dadas por los
cuidadores, los vinculos familiares se basan en
diferentes formas de expresar afecto a su
familiar con discapacidad multiple, en el cual
se evidencias las diferentes manifestaciones de
amor relacionadas con el contacto fisico, los
abrazos, los besos, cargarlos en los brazos, la
calidad de tiempo, junto a la atencion y el

cuidado.
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item Respuestas Analisis
atencion, P6- “yo la abrazo, la cuido, le doy su alimentacion lo que
detalles, le gusta”
calidad de P7- “le doy brazos atencion, calidad de tiempo es cuando
tiempo) le dedico tiempo en sus cosas”

Nota. Datos tomados de las preguntas realizadas durante la entrevista (2025).

Anélisis General de la Entrevista Aplicada al Cuidador

En relacién con la informacion recopilada de la entrevista, se evidencia que las familias poseen una filiacion positiva, en donde
la figura materna es quien tiene el rol de cuidadora principal. En base a sus expresiones de afecto, se evidencia que se encuentran
vinculados con los cinco lenguajes del amor de Chapman, resaltando las palabras de afirmacidn, tiempo de calidad, actos de servicio y
contacto fisico, como lo afirma la Participante N°1, cuando menciona textualmente “Estar pendiente de él, explicarle las cosas, 10
abrazo, le da oracion, lo cargo en los brazos”, de igual forma el hogar cuenta con una comunicacion asertiva en donde la comprension
y a flexibilidad del hogar le permite a su integrante con discapacidad expresarse libremente sin temor a ser juzgado o criticado, lo que
ayuda al hogar a conservar una relacion sana y de bienestar.

De igual manera se le aplicé una la entrevista a las personas con discapacidad que se encuentra relacionada con la siguiente

taba, en donde se evidencia el analisis de la entrevista, que se encuentra a continuacion:



Entrevista Aplicada a la Persona con Discapacidad

Tabla 5

Respuestas de la Entrevista de las Personas con Discapacidad Multiple
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Item

Respuestas

Andlisis

¢Qué cosas en su
vida cotidiana son
las que mas disfruta

hacer?

P1- el primer participante en esta ocasion no responde
debido a que tuvo una recaida en donde su condicion de

salud empeoro.

P2- “Yo puedo hacer tejidos y hacer oficio en la cocina”.

P3y P6 no responde debido a que su condicion de salud
no lo permite.

P4- “lo que disfruto es hacer batallitas en tiktok, tener
comunicacion en varios temas, dibujar y ensefar a leer”
P5- “a mi me gusta hacer ejercicio, salir a caminar ir al
gym para lograr mis objetivos de rehabilitarme lo mejor

posible.

De acuerdo con las respuestas de las personas
con discapacidad multiple, se evidencia que
ante esta pregunta respondieron muy
activamente en donde expusieron las cosas que
les gusta hacer, de igual manera se ve reflejado
el apoyo que reciben por parte de su cuidador,
en donde se perciben como personas capaces
de lograr sus objetivos con los apoyos
adecuados, sin embargo, tres de ellas no
pudieron responder por su condicion de salud

es muy vulnerable y les limita la comunicacion.
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Item

Respuestas

Andlisis

P7- “me gusta ayudar en el trabajo, en lo que pueda
ayudar a mi papa, y en la casa ayudar a mi mama en los

oficios en la casa, tenerle lefia para la hornilla”.

¢Cual es uno de los
suefios le gustaria

lograr en su vida?

P1- el participante tuvo una recaida y no puede responder
porque su condicién emporo.

P2- “que yo recupere mi salud para estudiar y hacer
cualquier carrera para salir adelante”.

P3y P6 no responde debido a que su condicion de salud
no lo permite.

P4- “lograr graduarme en el area de disefio y también ser
grande ante la comunicacion social.”

P5- “ser abogado y estudiar para ayudar a mi mama y
recuperar mi salud

P7- “Me gustaria ser acompafiado por mi mama que me

apoya, también ser camionero y conocer pueblos”.

En este punto, las personas con discapacidad
maltiple pudieron expresar sus deseos, debido a
que estas preguntas se realizaron solo con ellos,
al mismo tiempo, se destaca que sus
limitaciones en el desarrollo humano no les
impide tener aspiraciones o suefios dirigidos a
lo que podria ser un proyecto de vida. Cabe
resaltar que muchos de ellos se conmovieron en
esta interrogante, debido a que nunca les habian
preguntado acerca de lo que les gustaria
proyectar a futuro en su vida, de hecho, uno de

ellos quiere conducir y tres de ellos expusieron




Item

Respuestas

Anélisis

su deseo por lograr tener una carrera
profesional, expresando que tenian la capacidad
de responder ante esa oportunidad, sin
embargo, no cuentan los recursos o
accesibilidad para lograrlo. Por otra parte
conservan la esperanza de poder recuperar su
salud mediante su rehabilitacion, de igual
forma se evidencia que tres de ellos no cuentan
con la capacidad de dar respuesta a esta

interrogante por su condicion de salud.

puede contarnos ¢ de
qué manera ha
percibido el apoyo

de su familia para el

P1- No puede responder debido a una recaida.

P2- “Mi familia me apoya de la mejor manera, estan en

las buenas y en las malas con mi discapacidad”.

P3 y P6 no responde debido a que su condicion de salud

no lo permite.

En esta respuesta se pueden encontrar
diferentes factores protectores los cuales estan
compuestos por la red de apoyo familiar en
donde el reconocimiento del trabajo del

cuidador, es evidente para la persona con




item Respuestas Analisis

logro de sus metas, P4- “ellos me apoyan todos los aspectos, mi familia ha discapacidad multiple, y este a su vez se
proyectos, deseos? sido de gran ayuda ante mis logros obtenidos, en resolver  convierte en su fortaleza para superar las
inquietudes que se nos presentan estan en disposicion diferentes adversidades.

ante ellos” . - .
De la misma manera los participantes perciben

P5- “mi mama y mi hermana me apoyan en la o . . .
y POy lo dificil que es su cuidado por su discapacidad,

rehabilitacion de mi salud y en todos los objetivos me . . - -
donde evitan mencionarla y utilizan frases “asi

ayudan” .
v como estoy”, demostrando lo complejo que

P7- “primero que todo darle gracias a Dios por permitir ., .,
P q & porp puede ser la auto aceptacién de su condicion,

tener vivos a mis padres que se preocupan por como . . .
P a P pan p sin embargo, le dan sentido a su vida

estoy, hacen el esfuerzo para que no me pase nada” . .
Y para dq P contribuyendo en el hogar de cualquier forma

posible, en donde se sienten utiles.

Nota. Datos tomados de las preguntas realizadas durante la entrevista (2025).
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Anélisis General de la Entrevista Aplicada a la Persona con Discapacidad

De acuerdo con las respuestas realizadas por medio de la entrevista, las personas con discapacidad maltiple, se mostraron
receptivos y cooperativos de forma dindmica, es coherente resaltar que cada participante expuso desde sus vivencias lo que mas
disfruta hacer acorde a sus habilidades, de igual forma dio a conocer por medio de la interaccion realizada el suefio de poder hacer
realidad su proyecto de vida sin importar sus limitaciones, es decir que su situacién de salud no es impedimento para poder lograr sus
anhelos, cabe destacar que algunos de ellos manifiestan sus deseos por realizar una carrera profesional y se sienten capaces de
corresponder ante esta oportunidad.

Ahora bien, su deseo de realizar su proyecto de vida se encuentra limitado por la escasez de medios adecuados para la
realizacion del mismo, sin embargo, destacan el apoyo de sus cuidadores en cuanto a la adopcidn de estrategias que ayudan a mejorar
su calidad de vida, identificando que la atencidn que reciben por parte del cuidador ha sido importante en el logro de sus objetivos
hasta el momento. De igual forma se reconoce que algunos de los participantes por su condicion de salud, presentan dificultad en la
comunicacion y el lenguaje, lo que limita su capacidad de interactuar con los demas a la hora de intercambiar informacion.

Encuesta de Percepcion Dirigida a Padres o Cuidadores

La encuesta aplicada con una escala de cinco [5] opciones de respuesta que son: Siempre, Casi siempre, Algunas veces, Casi

Nunca y Nunca a los cuidadores de personas con discapacidad multiple, se realizo con fines de tener una mayor comprension acerca de

la percepcion social en torno al proyecto de vida, donde se explico acerca de la serie de afirmaciones con diferentes opciones de
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respuesta, dando a conocer que no hay respuestas buenas ni malas. Este instrumento tiene una cantidad de 16 preguntas dividas en las

siguientes categorias: relacional personal, relacional social y relacional laboral, de los cuales se observara el analisis a continuacion:
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Categoria: Relacional Personal
Figura 10

Resultado Pregunta 1 -Encuesta Entorno a Relacional Personal-Aplicada a los Cuidadores

COMO FAMILIA, CONSIDERO QUE MI FAMILIAR CON DISCAPACIDAD MULTIPLE
SE SIENTE FELIZ Y REALIZADO

mSiempre  mCasiSiempre  mAlgunasveces mCasiNunca mNunca

Nota. Esta informacidn es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona

con discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

De acuerdo con la figura 10: Resultado Pregunta 1 -Encuesta Entorno a Relacional
Personal-Aplicada a los Cuidadores, el 57% de los cuidadores han sentido en su mayoria que las
personas con discapacidad se sienten realizadas y felices, por la oportunidad de apoyo familiar en
medio de sus limitaciones. El otro 29% perciben que la persona con discapacidad multiple,
algunas veces se siente realizado y feliz, por la condicién de salud y limitaciones econdémicas
para aportar en el hogar. EI 14% casi nunca se siente realizado partiendo de la impresion que da

su integrante con limitacién en el desarrollo y el logro de su proyecto de vida.
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Figura 11

Resultado Pregunta 2 -Encuesta Entorno a Relacional Personal-Aplicada a los Cuidadores

CREO QUE MI ROL EN LA FAMILIA ES
FUNDAMENTAL PARA EL PROYECTO DE VIDA
DE MI FAMILIAR CON DISCAPACIDAD
MULTIPLE

W Siempre W CasiSiempre  WAlgunasveces W CasiMNunca mNunca

Bo%

Nota. Esta informacidn es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

En relacion con la figura 11: Resultado Pregunta 2 -Encuesta Entorno a Relacional
Personal-Aplicada a los Cuidadores, se evidencia que el 86% de los cuidadores perciben que su
rol en la familia es primordial en el proyecto de vida de la persona con discapacidad, ya que son
parte de la red de apoyo principal, donde su papel ha sido esencial en el cumplimiento de las
diferentes metas obtenidas por parte de la persona con limitacion funcional hasta el momento y el

14% siente que nunca han podido apoyar a la proyeccion de sujeto en el ambito laboral debido a
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que su familiar posee la condicion de salud que le impide a gran escala su desarrollo,
convirtiéndolos en seres totalmente dependientes de cuidado.
Figura 12

Resultado Pregunta 3 -Encuesta Entorno a Relacional Personal-Aplicada a los Cuidadores

MI FAMILIAR CON DISCAPACIDAD MULTIPLE SE SIENTE
SATISFECHO POR LOS LOGROS PERSONALES
OBTENIDOS HASTA AHORA

W Siempre W CasiSiempre mAlgunasveces WCasiMunca W Munca

Nota. Esta informacion es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

De acuerdo con la figura 12: Resultado Pregunta 3 -Encuesta Entorno a Relacional
Personal-Aplicada a los Cuidadores, muestra que el 57% de los cuidadores perciben que siempre
su familiar con discapacidad mdultiple se ha sentido satisfecho con sus logros obtenidos hasta el
momento, El 15% casi siempre se sienten satisfechos con las metas conseguidas, cabe resaltar

gue se relacionan como pilares fundamentales para la autorrealizacion personal del integrante con
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discapacidad multiple como apoyo en cuanto a logros obtenidos. El 14% asumen que casi nunca
su familiar puede experimentar satisfaccion de sus logros obtenidos, dado a que su deterioro
cognitivo no les permite un estado de lucidez prolongado y el 14% nunca, debido a que su
familiar con limitacién en el funcionamiento no ha podido desarrollar ninguna actividad por su
condicion de salud.

Figura 13

Resultado Pregunta 4 -Encuesta Entorno a Relacional Personal-Aplicada a los Cuidadores

MI FAMILIAR CON DISCAPACIDAD MULTIPLE SE SIENTE
VALORADO EN LA FAMILIA

m3iempre mCasisiempre mAlgunasveces mCasiMunca mNunca

Nota. Esta informacion es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

En relacién con la figura 13: Resultado Pregunta 4 -Encuesta Entorno a Relacional
Personal-Aplicada a los Cuidadores, se evidencia que el 100% de los cuidadores consideran que

siempre su familiar con discapacidad mdultiple se siente valorado en la familia, ya que el cuidado
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constante son una clara manifestacion de afecto enmarcada en la comunicacion asertiva, el
compromiso emocional y el fortalecimiento de los vinculos mediante expresiones fisicas de
ternura (por ejemplo, caricias, abrazos y besos). Estas interacciones no solo validan la percepcion
de amor y pertenencia en la persona con discapacidad multiple que las recibe, sino que también
son fundamentales para el fortalecimiento de la dindmica familiar, el reconocimiento de sus
capacidades y el bienestar emocional de sus miembros.

Figura 14

Resultado Pregunta 5 -Encuesta Entorno a Relacional Personal-Aplicada a los Cuidadores

RECONOZCO LAS HABILIDADES SOCIALES QUE TIENE MI
FAMILIAR CON DISCAPACIDAD MULTIPLE

mSiempre ®CasiSiempre mAlgunasveces @ CasiNunca mNunca

Nota. Esta informacion es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

De acuerdo con la figura 14: Resultado Pregunta 5 -Encuesta Entorno a Relacional
Personal-Aplicada a los Cuidadores, el 57% de los cuidadores siempre reconocen las habilidades
sociales de las personas con discapacidad multiple, esto debido a que los sujetos pueden expresar

y responder con coherencia a preguntas basicas a medida que su discapacidad lo permite,
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proyectando ideas propias que les ayuda a relacionarse en diferentes contextos sociales ligados a
su familia, el otro 29% percibe que casi nunca pueden relacionarse con las demas personas
debido a que por su condicion evitan relacionarse socialmente, y el 14% nunca se relaciona por la
imposibilidad de hacerlo a causa de su limitacion en su funcionabilidad.

Figura 15

Resultado Pregunta 6 -Encuesta Entorno a Relacional Personal-Aplicada a los Cuidadores

CONSIDERO QUE MI FAMILIAR CON DISCAPACIDAD
MULTIPLE ENFRENTA SUS DIFICULTADES
COTIDIANAS CONFIANDO EN 5US CAPACIDADES

W Siempre MW CasiSiempre @Algunas veces @ Casi Nunca B Munca

Nota. Esta informacidn es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

De acuerdo con la figura 15: Resultado Pregunta 6 -Encuesta Entorno a Relacional
Personal-Aplicada a los Cuidadores, el 57% las familias de las personas con discapacidad
multiple han percibido que su familiar con discapacidad enfrenta sus dificultades confiando en

sus capacidades, esto esta relacionado a que la persona con discapacidad ha tenido resiliencia en



77

el cumplimiento de sus metas con apoyo de su cuidador, el 29% percibe que su familiar nunca ha
enfrentado sus dificultades confiando en sus capacidades, debido a que su ser querido se frustra
cuando no logra sus objetivos y decide dejarlos a un lado, aun contando con el apoyo de su
cuidador y el 14% algunas veces los enfrentan confiando en sus capacidades cuando su cuidador
le brinde el apoyo y el acompafiamiento a su integrante con limitacion a nivel funcional.
Categoria: Relacional Social

Figura 16

Resultado Pregunta 7-Encuesta -Entorno a Relacional Social-Aplicada a los Cuidadores

CONSIDERO QUE MI HUJO(A) FAMILIAR CON
DISCAPACIDAD MULTIPLE TIENE LA POSIBILIDAD DE
INTERACTUAR CON OTROS SIN DIFICULTAD

mSiempre @CasiSiempre mAlpunasveces mCasiNunca mNunca

Nota. Esta informacion es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

En relacion con la figura 16: Resultado Pregunta 7-Encuesta -Entorno a Relacional

Social-Aplicada a los Cuidadores, el 43% de las familias de las personas con discapacidad
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multiple, han percibido que su familiar con discapacidad tiene la posibilidad de interactuar sin
dificultad con las demas personas. El otro 28% percibe que su familiar algunas veces no puede
interactuar con facilidad en la sociedad, cabe resaltar que su integrante con afectaciones en la
salud se encuentra en un entorno limitado, donde su actitud de retraimiento social se presenta por
voluntad propia, es decir que evita la interaccion directa con las demas personas de su alrededor,
finalmente se encuentra que el 29% que nunca han socializado a causa de su condicion de salud.
Figura 17

Resultado Pregunta 8-Encuesta -Entorno a Relacional Social-Aplicada a los Cuidadores

COMO MIEMBRO DE LA FAMILIA RECONOZCO LAS BARRERAS
[ACTITUDINALES, COMUNICATIVAS, FISICAS], QUE LE IMPIDEN A
MI FAMILIAR CON DISCAPACIDAD MULTIPLE RELACIONARSE CON

OTROS

mSiempre  mCasiSiempre mAlgunasveces mCasiMunca wmMNunca

Nota. Esta informacidn es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

De acuerdo con la figura 17: Resultado Pregunta 8-Encuesta -Entorno a Relacional

Social-Aplicada a los Cuidadores, se evidencia que el 86% de los cuidadores reconocen las
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diferentes barreras que limitan a las personas con discapacidad mdltiple relacionarse con otros,
mientras que el otro 14% siente que nunca han reconocido los diferentes obstaculos que le impide
interactuar debido a que la situacion de salud que presentan se encuentra en un alto grado que le
impide a gran escala su desarrollo, convirtiéndolos en seres que no socializan en comunidad.
Figura 18

Resultado Pregunta 9-Encuesta -Entorno a Relacional Social-Aplicada a los Cuidadores

EL FAMILIAR CON DISCAPACIDAD MULTIPLE CUENTA CON EL APOYO DE TODA LA
FAMILIA PARA FORTALECER SU INTERACCION CON LAS DEMAS PERSONAS

mSiempre mCasiSiempre mAlgunasveces mCasiNunca mMNunca

Nota. Esta informacidn es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

En relacion con la figura 18: Resultado Pregunta 9-Encuesta -Entorno a Relacional
Social-Aplicada a los Cuidadores, se reconoce que el 43% de las familias apoyan a su integrante
con discapacidad multiple para interactuar con los demas en diferentes los diferentes entornos,
cabe resaltar que muchos requieren ayuda al momento de intercambiar informacion con otras
personas a causa de su condicion. El 29% nunca lo hace debido a que su ser querido puede
expresarse por si mismo con coherencia cuando se relaciona socialmente, el 14% casi siempre lo

hace debido a que para su integrante con dificultad en el lenguaje requiere asistencia en cuanto a



80

la interaccion con las demés personas y el ultimo 14% solo lo realiza algunas veces, esto por
motivo que su familiar en ocasiones lo requiere para expresar lo que necesita.
Figura 19

Resultado Pregunta 10-Encuesta -Entorno a Relacional Social-Aplicada a los Cuidadores

COMO FAMILIA, HAN HECHO ADAPTACIONES EN CASA, QUE GARANTICEN EL GOCE Y DISFRUTE
DE LA VIDA SOCIAL DEL FAMILIAR CON DISCAPACIDAD

WSiempre  mCasiSiempre MAlpunasveces MWCasiNunca mNunca

14%

Nota. Esta informacion es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

De acuerdo con la figura 19: Resultado Pregunta 10-Encuesta -Entorno a Relacional
Social-Aplicada a los Cuidadores, el 43% de las familias qué tienen integrantes con discapacidad
maultiple han realizado adaptaciones para poder garantizar el goce pleno de la vida social de su
familiar, facilitando el desarrollo de sus habilidades y capacidades. EI 43% nunca ha realizado
adaptaciones toda vez que no lo requieren o no tienen permisos para realizarlos porque la casa en
la que habitan no es de su propiedad y el 14% casi nunca han hecho adaptaciones debido a que

los espacios fisicos no afectan su internacion social.
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Figura 20

Resultado Pregunta 11-Encuesta -Entorno a Relacional Social-Aplicada a los Cuidadores

CONSIDERO QUE ALGUNOS MIEMBROS DE LA FAMILIA LIMITAN LA INTERACCION DEL FAMILIAR CON
DISCAPACIDAD MULTIPLE POR DESCONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

WSiempre  WCasiSiempre W Algunas veces CasiNunca B Nunca

Nota. Esta informacidn es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

De acuerdo con la figura 20: Resultado Pregunta 11-Encuesta -Entorno a Relacional
Social-Aplicada a los Cuidadores, el 57% de los cuidadores de personas con discapacidad
multiple consideran que los miembros de la familia nunca han limitado a la persona con
discapacidad multiple entorno a la interaccion con los demés miembros a causa del
desconocimiento de la enfermedad. El 15% opinan que siempre algunos de sus miembros limitan
la relacion social debido al con desconocimiento de la enfermedad, ya que prefieren omitir que
hacen parte de su familia, lo que puede ser un reflejo del prejuicio, el estigma y las actitudes
negativas que a menudo se presentan frente a la discapacidad. EI 14% casi siempre los
integrantes imponen barreras en la comunicacién con los demas, lo que dificulta un trato digno y
la integracion social de la persona. Finalmente, el 14% opina que algunas veces los miembros del

hogar contribuyen a que la persona con discapacidad tema relacionarse con la sociedad, lo que
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impacta directamente en su calidad de vida y en la percepcion de si mismo como sujeto de
dignidad, donde la presencia de carencias o insuficiencias en la comprension y manejo de la
discapacidad por parte de algunos familiares contribuye a estas limitaciones.

Categoria: Relacional Laboral
Figura 21

Resultado Pregunta 12- Encuesta Entorno a Relacional Laboral-Aplicada a los Cuidadores

COMO FAMILIA, HE HECHO ADAPTACIONES EN CASA, PARAEL
DESARROLLO DE HABILIDADES Y APTITUDES EN UN QUEHACER PARA
LA PERSONA CON DISCAPACIDAD MULTIPLE

W Siempre W CasiSiempre  WAlgunasveces MCasiMNunca B Nunca

Nota. Esta informacidn es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

Segun la figura 21: Resultado Pregunta 12- Encuesta Entorno a Relacional Laboral-
Aplicada a los Cuidadores, el 57% de los cuidadores aseguran haber hecho actuaciones en la casa
para el desarrollo de habilidades donde la persona con discapacidad pueda tener una mayor

independencia, el 29% aseguran que nunca han hecho ese tipo de adaptaciones ya que sus
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familiares no requieren tantos ajustes razonables para la realizacion de las diferentes actividades
0 no son duefios de la propiedad, y el 14% casi siempre han hecho adaptaciones, toda vez que su
familia lo requiere por su condicién de salud.

Figura 22

Resultado Pregunta 13- Encuesta Entorno a Relacional Laboral-Aplicada a los Cuidadores

EL NIVEL DE AUTONOMIA QUE LE DOY A MI FAMILIAR CON DISCAPACIDAD
MULTIPLE CONTRIBUYE A SU MOTIVACION PARA CADA DiA HACER COSAS
NUEVAS

mSiempre  ®WCasiSiempre ®Algunaswveces M®CasiMunca ®MNunca

Nota. Esta informacion es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

De acuerdo con la figura 22: Resultado Pregunta 13- Encuesta Entorno a Relacional
Laboral-Aplicada a los Cuidadores, el 72% de las familias afirman que siempre han apoyado el
nivel de autonomia de la persona con discapacidad contribuyendo a la motivacion personal en la

realizacion de nuevos retos, el 14% nunca la apoyan debido a que su familiar con discapacidad



84

requiere un cuidado permanente, en donde por su enfermedad deben estar en alerta por lo que en
cualquier momento puede empeorar su condicién de salud y el 14% refirieron que casi nunca lo
hacen, ya que en ocasiones anteriores lo hicieron y su ser querido presento situaciones que
afectaron su condicion de salud.

Figura 23

Resultado Pregunta 14- Encuesta Entorno a Relacional Laboral-Aplicada a los Cuidadores

CONOZCO LAS HABILIDADES Y/O APTITUDES QUE TIENE MI FAMILIAR CON
DISCAPACIDAD MULTIPLE PARA REALIZAR UNA LABOR

mSiempre  mCasiSiempre mAlgunasveces mCasiMunca wmMunca

Nota. Esta informacion es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

En la figura 23: Resultado Pregunta 14- Encuesta Entorno a Relacional Laboral-
Aplicada a los Cuidadores, el 57% de las familias reconocen las diferentes habilidades que tienen
su integrante con discapacidad multiple para realizar alguna labor, el 29% no reconocen esas

capacidades, por su condicion de salud y limitaciones fisicas y el 14% reconocen que casi
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siempre pueden reconocer esas aptitudes debido a que su familiar con discapacidad tiene una
menor dependencia comparada con la de otros.
Figura 24

Resultado Pregunta 15- Encuesta Entorno a Relacional Laboral-Aplicada a los Cuidadores

CONSIDERO QUE LE DOY AUTONOMIA A MI FAMILIAR CON DISCAPACIDAD
MULTIPLE PARA QUE DESARROLLE ALGUNAS HABILIDADES QUE LE HAGAN
SENTIRSE UTIL

W Siempre W Casisiempre  WAlgunasveces WCasiNunca B Nunca

Nota. Esta informacidn es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

De acuerdo con la figura 24: Resultado Pregunta 15- Encuesta Entorno a Relacional
Laboral-Aplicada a los Cuidadores, el 57% de las familias le dan autonomia al integrante con
discapacidad para que desarrollar diferentes habilidades que le hagan sentirse Utiles, donde
muchas de ellas estan dirigidas a los oficios del hogar, cabe resaltar que los realizan en

acompafiamiento de su madre o cuidador. EI 29% no le dan autonomia a su familiar con
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discapacidad por su limitada capacidad funcional y el 14% dicen que casi siempre por las
situaciones de riesgo que se puedan presentar y prima su seguridad.
Figura 25

Resultado Pregunta 16- Encuesta Entorno a Relacional Laboral-Aplicada a los Cuidadores

CONOZCO LOS PROYECTOS QUE A MI FAMILIAR CON DISCAPACIDAD MULTIPLE LE
GUSTARIA REALIZAR EN SU VIDA

mSiempre mCasiSiempre mAlgunasveces mCasiNunca mNunca

Nota. Esta informacion es extraida de los testimonios de los cuidadores a cargo de la persona con

discapacidad multiple del municipio de Isnos. Fuente: propia (2025).

En relacion con la figura 25: Resultado Pregunta 16- Encuesta Entorno a Relacional
Laboral-Aplicada a los Cuidadores, se encuentra que el 57% de los cuidadores reconoce los
proyectos de vida que tienen las personas con discapacidad multiple, el 29% de sus familiares
afirman que no tienen conocimientos acerca de sus proyectos, toda vez que, por su condicion de
salud no pueden manifestarlo y el 14% dicen que casi siempre saben lo que su integrante con
discapacidad multiple desea como proyecto de vida, sin embargo estas metas cambian a menudo
al no tener una definicion fija, ya que por su condicion no tiene la capacidad de retener

informacién de forma prolongada.
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Resultados del Anélisis

Los resultados evidencian que las personas con discapacidad multiple en el municipio de
Isnos dependen en gran medida de su nucleo familiar, especialmente de la figura materna.
Aunque los cuidadores reconocen sus habilidades, suefios y fortalezas, muchos de estos proyectos
de vida son asumidos por la familia y no directamente por la persona con discapacidad, las
principales limitaciones identificadas fueron, la pobreza extrema, barreras de acceso a la salud y
educacién, falta de apoyo institucional y ausencia de redes externas. A pesar de esto los
participantes mostraron deseos de estudiar, trabajar o ser Gtiles en su entorno, resaltando que su
mayor motivacion proviene del vinculo afectivo con su madre, se identificé una omision del

estado, lo cual reduce las oportunidades de autonomia e inclusion real para esta poblacion.
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Discusion

El proyecto de vida de las personas con discapacidad mdltiple de la zona rural y urbana
del municipio de Isnos, Huila, se enfoca desde una interdependencia marcada entre la persona y
su nucleo familiar, especialmente la figura materna, quien asume el rol de cuidadora principal,
como expone De La Cruz Alegre (2024). “Las madres relatan una vivencia demandante y cargada
de numerosas responsabilidades debido a la discapacidad de su hijo, siendo ellas las principales
encargadas del cuidado” (p. 18), lo que se reafirma con la respuesta de la participante No. 3,
cuando expresa textualmente, “es muy dificil tener una hija con discapacidad multiple porque me
ha tocado sola con mi hija, ademéas no puedo salir a trabajar porque no tengo con quien dejarla,
las medicinas a veces las dan incompletas o no las dan y toca comprarlas, son muy caras”.

Ahora bien, como investigadores se puede caracterizar a la madre como pilar fundamental
en desarrollo de muchas de las habilidades que podrian potenciarse para mejorar su bienestar, en
donde la figura materna requiere un apoyo con el cual no cuenta en las diferentes actividades,
resaltando que en algunas de las personas con discapacidad, poseen poca funcionabilidad y
dependen principalmente de su figura materna, lo que se convierte en un factor de riesgo que
limita la adquisicién de recursos econémicos, la inclusion social, el desarrollo de habilidades,
entre otras, afectando el bienestar de toda la familia, donde se encuentra la necesidad de apoyo en
los diferentes procesos administrativos en cuanto a la salud de su familiar, segin (Somocurcio,
2022) la poca disponibilidad de apoyo social y recursos financieros afecta adversamente el
desarrollo de la persona con discapacidad, convirtiéndose en factores estresantes para la familia
influyendo en la calidad de vida y la salud mental, es decir que las condiciones estructurales de
pobreza, la precariedad en el acceso a servicios de salud, educacion y al apoyo institucional, asi
como las dinamicas familiares caracterizadas por la sobreproteccion y la falta de redes de apoyo

externas afectan el desarrollo de estas familias.
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Teniendo en cuenta lo anterior, se deduce que los medios de adquirir recursos son mas
limitados frente a los hogares que cuentan con hijos sanos, sin embargo, el hecho de compartir
frecuentemente con las personas de su hogar, fortalece los vinculos afectivos, los cuales son
evidentes por las demostraciones de afecto dentro del ndcleo familiar, donde las participantes se
expresan a la pregunta ;Como definiria su relacion con su familiar con discapacidad multiple?, en
donde contestan textualmente la participante (P): P1- “Buena porque él y yo somos juntos para
todo lado, donde yo me vaya lo llevo” y P4-“la relacion es buena porque yo la consiento mucho
con su comida y las cosas que necesita, hablamos de la mejor manera”, lo que evidencia una
buena dinamica familiar, resaltando que el rol del cuidador se modifico totalmente al llegar una
persona con limitacion en el funcionamiento a su hogar. Segun De La Cruz Alegre (2024).

La dindmica familiar que incluye a una persona con discapacidad es Unica y conlleva una

variedad de emociones, cambios y desafios, asi como también momentos de sufrimiento,

frustracion, fatiga y desesperanza. Estos aspectos impactan a todos los miembros de la

familia, pero destaca aquel que dedica su vida al bienestar y proteccion de esta persona, a

menudo sacrificando sus propias metas, actividades diarias y suefios para cuidar de quien

lo necesita. (p. 23)

Asi mismo, se lleg6 a la deduccion que la percepcion del cuidador ante un proyecto de
vida exitoso de la persona con discapacidad es positiva, donde se contempla la dependencia de
apoyo familiar para ejecutarlo, ademas el poder desarrollar su proyecto de vida le daria un
sentido de la vida al forjar un camino para su autorrealizacién, dado que como persona con
discapacidad demostrar que son utiles fomenta la motivacion y contribuye a la calidad de vida,
como se resalta con el participante 7- que dijo textualmente “me gusta ayudar en el trabajo, en lo
que pueda ayudar a mi papa, y en la casa ayudar a mi mama en los oficios en la casa, tenerle lefia

para la hornilla”, sin embargo, en algunos casos se considera su incapacidad de lograrlo debido a
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su condicién de salud. Como lo menciona, ICBF (2020, cito a Bernal, 2016) en su investigacion,
“el trabajo no solo proporciona medios de subsistencia, también proporciona la sensacion de
independencia y se constituye como una fuente de resiliencia”. (p. 29)

En cuanto al proyecto de vida de las personas con discapacidad mdltiple, se identifica que
la edad de sus cuidadores se encuentra en el curso de adultez con proximidad a vejez, lo cual
puede influir negativamente en el momento de que su cuidador se ausente, colocando en un
riesgo de vulnerabilidad mayor a quienes solo cuentan el como su eje central que es figura
materna, situaciones que pueden influir en la ejecucion del mismo, debido a que los que podian
expresarse reconocieron a su madre como su fortaleza para salir adelante un ejemplo de ello es el
P. 7- “Me gustaria ser acompanado por mi mama que me apoya, también ser camionero y
conocer pueblos”.

Ademas, los alcances y limitaciones frente a la percepcion familiar sobre el proyecto de
vida de las personas con discapacidad multiple, se identifica que no todas las personas cuentan
con las mismas posibilidades de poder llegar a realizar sus expectativas en cuanto inciden
negativamente factores, econémicos, la capacidad reducida, la poca funcionabilidad en el
desarrollo frente algunas actividades que pueden demandar un mayor esfuerzo, cosas que por
consiguiente reducen la posibilidad de lograr su proyecto de vida independiente, Segun el ICBF
2020) “las caracteristicas de la poblacion objeto de este lineamiento (diversa y mutable), se
considera fundamental desarrollar estrategias e intervenciones que permitan a los beneficiarios
proyectarse dentro de su dimension productiva, teniendo en cuenta sus habilidades,
competencias, intereses y metas” (p. 29).

También encontramos que la falta de recursos, genera una mayor demanda que influye en
el bienestar familiar generando la imposibilidad de lograr contribuir a las expectativas que tienen

las personas con discapacidad, por tanto frente a estos referentes y segun el anélisis del autor
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Lomeli (2016, como se cito a Castafieda, 2011), la necesidad de tener un plan que nos pueda
conllevar al maximo de poder explotar nuestras potencialidades y donde es importante que la
juventud vea la trascendencia de tener un proyecto para su vida, de concientizarla acerca de que
ese plan implica trabajo y esfuerzo, como también es importante enfatizar el papel de la familia'y
escuela en la formacion del alumnado en la ayuda y motivacion para lograrlo.

Finalmente, se resalta que es primera investigacion realizada en el municipio de Isnos, en
donde se busca comprender la percepcion familiar frente al proyecto de vida de personas con
discapacidad multiple, enalteciendo el trabajo del cuidador y tomando en cuenta el deseo, los
suefios y la expresiones del sujeto con limitaciones en el desarrollo, quien al igual que la mayoria
de personas “normotipicas” cuenta con anhelos de llevar a cabo su proyecto de vida, en donde sus
aspiraciones van ligadas al desarrollo de sus habilidades o la construccién de carreras
profesionales, asi mismo destacar que su mayor motivacion y fortaleza son sus familias,

principalmente su madre.
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Conclusiones

En el ambito en el cual se ha llevado a cabo el anélisis de la investigacion, se llegan a las
siguientes conclusiones con relevancia a los objetivos establecidos. Por consiguiente, se
describen a continuacion:

Inicialmente se realizo el primer acercamiento a la comunidad en donde se llevé a cabo la
firma del consentimiento informado, junto al proceso de caracterizacion.

Seguidamente se identificd la percepcion familiar de los cuidadores en cuanto al
reconocimiento de habilidades de las personas con discapacidad multiple del municipio de Isnos,
en donde se determin6 una dindmica familiar que giraba en torno a las necesidades de las
personas con deficiencias en el funcionamiento, por consiguiente, las personas a cargo de su
cuidado le mostraba afecto y apoyo emocional, de igual forma vinculan que debido a estos
sucesos sus proyectos individuales y familiares se ven afectados por su condicion
socioecondmica.

Es conveniente destacar que la apreciacion familiar en la mayoria de casos, es que la
persona con discapacidad multiple, si puede desarrollar un proyecto de vida exitoso, no obstante,
requiere un apoyo que contribuya en la organizacion del mismo, relacionado con las falencias que
este presenta, si bien es cierto que tiene habilidades que se podrian potencializar en pro de su
bienestar, también hay campos en los que requiere cooperacion, donde se parta de las
posibilidades y no desde sus limitaciones. De igual manera la falta institucional contribuye a que
estas familias no obtengan el apoyo que necesitan para el desarrollo de sus proyectos de vida.

Otros padres perciben la imposibilidad de que sus hijos con discapacidad puedan
desarrollar un proyecto de vida viable, esto debido a que su condicién de salud los tiene tan
limitados que requieren un apoyo en todas sus actividades cotidianas, en donde incluso su propio

proyecto de vida se vio afectado como consecuencia del cambio, en donde todas las familias
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manifiestan que la llegada de una persona con esas condiciones es un impacto que trasciende en
las dinamicas familiares, donde se ven reducidas a compartir en donde habitan, porque estan
ligadas a sus cuidados.

Desde la perspectiva del contexto familiar, el apoyo que todos sus integrantes y en
especial la persona cuidadora que es la madre, se resalta que las familias no estan preparada para
enfrentar la realidad, y que de acuerdo a las circunstancias es fundamental la preparacion de la
familia para poder fortalecer a su hijo o hija con discapacidad, donde es evidente que algunas son
madres cabeza de hogar, debido a que son separadas o al fallecimiento del conyuge, por lo tanto
han asumido la responsabilidad del el bienestar de toda su familia, por ende la importancia que
estos ambientes tienen en la contribucion del proyecto de vida en la persona con discapacidad, es
primordial, y que a pesar de lo dificil que ha sido para la familia poder enfrentar esta situacion de
tener un familiar con discapacidad multiple siempre han tenido la esperanza de forma positiva de
poder lograr contribuir a las necesidades que no son solamente una sino un procesos en el cual se
debe lograr buscar contribuir a todos las necesidades que surgen en los momentos pertinentes.

finalmente se resalta que a nivel familiar la dedicacion que tiene la familia con la persona
con discapacidad nace del amor y comprension, lo que hace que a la hora de contribuir en los
estados emocionales que por diversas circunstancias estas personas tienen que enfrentar, la
familia es su fortaleza y que a pesar de tener que adaptarse cuenta con un respaldo que le ayuda a
mitigar las necesidades humanas, dependido de la comunicacién y el tiempo que ellos dedican a
sus seres queridos para contribuir al fortalecimiento de poder lograr cosas nuevas que les permite

sentirse Utiles e incluidos como parte de su hogar.
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Recomendaciones

Como resultado de esta investigacion se recomienda realizar mas investigaciones en los
pueblos que al igual que este, pertenecen a sexta categoria, debido a que el desconocimiento de la
discapacidad, la cultura y la escasez o nulidad de instituciones que velen por esta poblacion pone
en riesgo el contexto en el cual el desarrollo se hace mas complejo, de igual manera incluir
instrumentos que permitan comprender la sobrecarga que tienen los cuidadores, quienes al igual
que las personas con discapacidad se sienten excluidas de la sociedad.

De igual forma hago la invitacion a la Universidad Nacional Abierta y a Distancia
(UNAD), a mis deméas compafieros y colegas a interesarse por este tipo de investigacion en donde
se puede darle voz aquellas personas con discapacidad que tienen suefios y anhelos que podrian
hacerse posible si conociéramos a profundidad sus capacidades y sus limitaciones desde su

propio contexto, de igual manera investigar la necesidad de apoyo que necesitan sus cuidadores.
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Apéndices
Apendice A
Consentimiento Informado
Consentimiento Informado

Nombre del proyecto:

Percepcién familiar frente al proyecto de vida de personas con discapacidad

multiple en el Municipio de Isnos Huila.

Fecha:

Nombre del participante:

Documento de identificacion No:

Ciudad y direccion de residencia:

Teléfono de contacto; Celular:
Nombre del tutor o representante legal:

Documento de identificacion No:

Ciudad y direccion de residencia:

Teléfono de contacto; Celular:

El grupo de investigacion Desarrollo Sociocultural, Afecto y Cognicion de la Escuela de Ciencias
Sociales Artes y Humanidades de la UNAD, le invita a participar en el proyecto titulado:
Percepcion familiar frente al proyecto de vida de personas con discapacidad multiple en el
Municipio de Isnos Huila (COMO SE MENCIONA EN LA PARTE SUPERIOR).

Su participacién es TOTALMENTE VOLUNTARIA. Tenga en cuenta que se le pedira el favor de
suministrar informacion personal, la cual sera consignada en nuestras bases de datos.

Si tiene alguna pregunta por favor no dude en hacerla a alguno de nuestros investigadores, quien
con mucho gusto aclarara sus inquietudes. Puede realizar todas las preguntas que quiera ahora o
durante el tiempo que dure la investigacion. Usted puede retirarse del estudio cuando lo desee aln
si ha aceptado inicialmente.

El objetivo de esta investigacion es: Reconocer la percepcion familiar, frente al proyecto de vida
de las personas con discapacidad mdultiple en el municipio de Isnos Huila, lo cual es importante
para reconocer los obstaculos y oportunidades que tienen las personas con discapacidad multiple
para la consolidacion de sus proyectos de vida.

Usted fue elegido para participar en este estudio porque: convive con una persona con discapacidad
multiple y consideramos nos apoyara significativamente para comprender las percepciones frente
a sus proyectos de vida.
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Este proyecto de investigacion tendré una duracion de (7) siete meses. Al cabo de dicho tiempo
usted seré notificado para conocer los resultados obtenidos (si aplica).

Esta investigacion se encuentra catalogada asi (Resolucion 8430 de 1.993, Art.11):

De acuerdo con esto, usted tiene riesgo minimo porque la investigacion a realizar se basard en un
estudio que emplea registro de informacion cualitativa, propio de las ciencias sociales, como son
la entrevista, la encuesta, narraciones autobiogréficas, genogramas, etc, a través de los cuales no
se modificara su conducta; por el contrario, los investigadores velaran desde el inicio y hasta la
culminacién del proyecto, tanto en el corto, mediano y largo plazo por “hacer el bien”, como una
obligacion moral de actuar en beneficio de los demas, en coherencia con los impactos sociales del
proyecto

Por lo anterior, expreso mi voluntad de participar y conscientemente, en uso de mis plenas

facultades, firmo el dia del mes de del afio
Firma del participante 0 representante legal:
CC No:
de

(Nombre del participante o representante legal)
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Apéndice B

Ficha de Caracterizacion

INSTRUMENTO DE CARACTERIZACION
Percepcion familiar frente al proyecto de vida de personas con discapacidad multiple en el
Municipio de Isnos Huila.

Nombre: Rol:

Edad: Hombre Mujer
Sector Urbano Rural Barrio:

Estrato Fecha:

IDENTIFICACION FAMILIAR

Ocupacion del padre: Tiempo en el hogar: Edad:
Escolaridad: Primaria___ Bachiller __ Técnico ___ Profesional _ Ninguno
Estudia en la actualidad:

Ocupacion del Madre: Tiempo en el hogar: Edad:
Escolaridad: Primaria___ Bachiller __ Técnico Profesional Ninguno
Estudia en la actualidad:

Numero de Hijos:
Hombres
Mujeres
Estudian: Primaria
Secundaria
Técnico
Profesional
Otro, ¢cual?

Edades: Entre0—-2aflos ,3-5 ,6-8 9-11 12 15,160mas

NUmero de Hijos con discapacidad:

Hombres tipos de discapacidad
Mujeres tipos de discapacidad
Edades: Entre 0 — 7 afios ,8-15 , 16 — 30

Como es el desempefio de los hijos en el Colegio:

Bueno Regular Malo Otro
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¢Por qué?

¢Con quién mas viven en casa?

Reconocimiento de la persona con discapacidad multiple:

En casa, ¢Quién es la persona que hace un mayor acompafiamiento a la persona con discapacidad
multiple?

¢En qué consiste su acompafiamiento?

Desde su percepcion, como cuidador o padre de familia:

1. ¢Cudles considera son las mayores habilidades del familiar con discapacidad multiple?

2. ¢Cuales considera son sus fortalezas?

3. ¢Cudles considera que son sus mayores limitaciones?

4. ¢Cuéles ha visto que son las actividades que mas disfruta hacer?

5. ¢Queé tipo de actividades desempefia durante el dia?
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GENOGRAMA FAMILIAR

Gracias
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Apéndice C

Entrevista al Cuidador

UNIVERSIDAD NACIONAL ABIERTA Y A DISTANCIA UNAD
ESCUELA DE CIENCIAS SOCIALES ARTES Y HUMANIDADES ECSAH
IBAGUE 2025

ENTREVISTA A LOS PADRES Y/O CUIDADORES

Buen dia, nos encontramos desarrollando una investigacion que busca conocer la percepcion
familiar frente al proyecto de vida de personas con discapacidad multiple en el Municipio de
Isnos Huila. A continuacion, encontrard una serie de preguntas que le agradecemos responda de
acuerdo con la experiencia. Tenga presente que esta entrevista hace parte de un proyecto con fines
netamente académicos y toda la informacion suministrada serd confidencial. Recuerde que sus
respuestas a las preguntas relacionadas son muy importantes para nosotros.

La entrevista tiene una duracion de aproximadamente 30 minutos
Teniendo en cuenta que los autores identifican dentro de lo personal, laborales, profesionales y
familiares

1. ¢Cbémo familia, como ha sido su experiencia como padre, madre de su familiar con
discapacidad multiple?

2. Puede contarnos, ¢Cudles son las actividades que mas disfrutan hacer en familia 'y en las
que participa su familiar con discapacidad multiple?

3. ¢Cbmo definiria su relacion con su familiar con discapacidad maltiple?
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Ur
l‘l. 4

Universidad Nacional

ACREDITADA
N} EN'ALTA CALIDAD & . i . . L
Desde su perspectiva ;como considera que son los tiempos de comunicacién con su

4,
familia incluyendo a su familiar con discapacidad multiple? (expliquenos su respuesta
especificando tiempo en minutos, horas de comunicacion)

5. Cuando se presenta un conflicto ; Como se solucionan los conflictos al interior de la
familia? ;Qué papel cumple su familiar en situacion de discapacidad?

6. Como familia, ¢Cuales son las maneras mas comunes para demostrarle afecto a su
familiar con discapacidad multiple? (un abrazo, atencion, detalles, calidad de tiempo)
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Apéndice D

Entrevista a la Persona con Discapacidad Mdltiple

UNIVERSIDAD NACIONAL ABIERTA Y A DISTANCIA UNAD
ESCUELA DE CIENCIAS SOCIALES ARTES Y HUMANIDADES ECSAH
IBAGUE 2025

ENTREVISTA AL PARTICIANTE CON DISCAPACIDAD MULTIPLE
PREGUNTAS ORIENTADORAS

Persona con discapacidad multiple

1 ¢Qué cosas en su vida cotidiana son las que mas disfruta hacer?

111

2 ¢Cudl es uno de los suefios le gustaria lograr en su vida?
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3. Puede contarnos ¢de qué manera ha percibido el apoyo de su familia para el logro de
sus metas, proyectos, deseos?




113

Apéndice E
Encuesta Aplicada al Cuidador

UNIVERSIDAD NACIONAL ABIERTA'Y A DISTANCIA UNAD
ESCUELA DE CIENCIAS SOCIALES ARTES Y HUMANIDADES ECSAH
PITALITO 2025

Encuesta de Percepcion dirigida a padres o cuidadores

El semillero de investigacion Integralidad Sociofamiliar - ISOFA del grupo de investigacion
Desarrollo Sociocultural Afecto y Cognicién de la Universidad Nacional Abierta y a Distancia
UNAD se encuentra desarrollando una investigacion que busca comprender la percepcion familiar
frente al proyecto de vida de personas con discapacidad multiple en el Municipio de Isnos Huila.

Esta encuesta hace parte de un proyecto con fines netamente académicos y toda la informacion
suministrada sera confidencial. A continuacion, encontrara una serie de afirmaciones con diferentes
opciones de respuesta y el objetivo es que usted elija la de su mayor preferencia teniendo en cuenta
que no hay respuestas buenas ni malas. Recuerde que tanto las respuestas positivas como negativas
son igualmente importantes para nosotros.

La encuesta tiene una duracion de aproximadamente 15 minutos

Este instrumento tiene una afirmacién y con una escala de cinco [5] opciones de respuesta que
son:

Siempre

Casi siempre
Algunas veces
Casi Nunca
Nunca

Le agradezco leer la afirmacion y poner x en la casilla que considere es la respuesta que mas se
acerca a su realidad contextual y laboral actual:

Escala
Casi Algunas Casi
Siempre | veces Nunca

Categoria | N Afirmaciones Siempre Nunca

Como familia, considero
que mi familiar con
discapacidad multiple se
siente feliz y realizado
Creo que mi rol en la
2 | familia es fundamental
para el proyecto de vida

Personal
Relacional
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de mi familiar con
discapacidad multiple

Mi familiar con
discapacidad multiple se
siente satisfecho por los

logros personales
obtenidos hasta ahora

Mi familiar con
discapacidad maultiple se
siente valorado en la
familia

Reconozco las
habilidades sociales que
tiene mi familiar con
discapacidad multiple

Considero que mi
familiar con
discapacidad multiple
enfrenta sus dificultades
cotidianas confiando en
sus capacidades

Social
Relacional

Considero que mi
hijo(a) familiar con
discapacidad multiple
tiene la posibilidad de
interactuar con otros sin
dificultad

Como miembro de la
familia reconozco las
barreras [actitudinales,
comunicativas, fisicas],

que le impiden a mi

familiar con

discapacidad multiple
relacionarse con otros

El familiar con
discapacidad multiple
cuenta con el apoyo de

toda la familia para
fortalecer su interaccion
con las demas personas

10

Como familia, han
hecho adaptaciones en
casa, que garanticen el

goce y disfrute de la
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vida social del familiar
con discapacidad

11

Considero que algunos
miembros de la familia
limitan la interaccion
del familiar con
discapacidad multiple
por desconocimiento de
la enfermedad

Laboral
Relacional

12

Como familia, he hecho
adaptaciones en casa,
para el desarrollo de
habilidades y aptitudes
en un quehacer para la
persona con
discapacidad multiple

13

El nivel de autonomia
que le doy a mi familiar
con discapacidad
maltiple contribuye a su
motivacion para cada
dia hacer cosas nuevas

14

Conozco las habilidades
y/o aptitudes que tiene
mi familiar con
discapacidad multiple
para realizar una labor

15

Considero que le doy
autonomia a mi familiar
con discapacidad
maultiple para que
desarrolle algunas
habilidades que le hagan
sentirse util

16

Conozco los proyectos
que a mi familiar con
discapacidad multiple le
gustaria realizar en su
vida

Muchas gracias



