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CAPITULO I: EL PROBLEMA Y SU IMPORTANCIA

A manera de introduccién y con el objetivo de orientar y delimitar el tema de
investigacion, en el presente capitulo se trataran los siguientes aspectos:
1. Antecedentes.
1.1 Justificacion.
1.2 Problema.
1.3 Objetivo general.
1.4 Objetivos especificos.

1.5 Delimitacion

1.ANTECEDENTES

Es un hecho que en muchos momentos de la historia, las personas con
discapacidad han sido tratadas de forma diferente por la sociedad, de acuerdo al
papel y sitio que ésta les ha asignado. Han sido objeto de rechazo y muerte por
considerarseles expresion del mal, rechazo que con el tiempo cambié por
sobreproteccion, convirtiéndolos en objetos de caridad; mas tarde, en objetos de
asistencia, para luego transformarse en objetos de estudio psicomédico-

pedagdgico, al ser considerados como sujeto problema.

Finalizando el siglo XX surge un nuevo paradigma, en el que se enfatiza a
la persona con discapacidad por su condicion de “persona”, siendo el rasgo
primordial de esta concepcion la capacidad participativa y contributiva de la

persona.

No obstante, el avance significativo en cuanto a la concepcion de la
discapacidad, y a que, en muchos paises, incluyendo el nuestro, se ha legislado
para hacer valer sus derechos, en igualdad de condiciones que el resto de las
personas de la sociedad, la realidad es que, las personas con necesidades

educativas especiales encuentran gran cantidad de barreras, psicologicas,



actitudinales, sociales, arquitecténicas, etc; que obstaculizan sus esfuerzos por

llevar vidas plenas y productivas.

La igualdad de derechos y la igualdad de oportunidades como valores de
nuestra convivencia social, no siempre se consiguen, por la simple razén de que
toda la estructura y la organizacién social gira en funcion de las personas sin

discapacidad.

En Costa Rica, durante la legislatura del Ing. José Maria Figueres Olsen se
promulgo la Ley 7600, “ Ley de Igualdad de Oportunidades para las personas con
Discapacidad ” con el objetivo de hacer valer los derechos y obligaciones de este
sector tan importante de la sociedad, asi como de satisfacer sus necesidades y

aspiraciones.

Esta Ley, presentada por la Asesoria Presidencial para los Asuntos de la
Poblacién con Discapacidad el 2 de mayo de 1996, y publicada en el Diario Oficial
la Gaceta el 29 de mayo del mismo afio, constituye, ademas de un instrumento
juridico, una herramienta eficaz al servicio de las personas con discapacidad, sus
padres y madres de familia, para que puedan ejercer sus derechos humanos y

constitucionales.

La Ley de Igualdad de Oportunidades para la persona con discapacidad,
como politica nacional, establecido las bases, para dejar atrds un enfoque
predominante durante muchos afios, basado en el asistencialismo sobreprotector
y da lugar a la estrategia de equiparacion de oportunidades, contribuyendo de
manera efectiva a la construccion de una sociedad mas tolerante a las diferencias,
siendo éste un valor que beneficia a toda la poblacién, y no sélo a aquella con

discapacidad.

Sin embargo, aunque la Ley 7600 es una herramienta util y valiosa, la

realidad es que por si misma no ha generado todos los cambios deseados en



nuestra sociedad, ya que para ello es necesario reconvertir actitudes y desmitificar

la discapacidad.

Aunque es duro aceptarlo, la verdad es que el hecho de nacer con
discapacidad, constituye un problema, pues a pesar de tener plenos derechos,
como lo establece la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, la
Constitucion y las leyes del pais, dicha condicion lo aleja de las expectativas

sociales hasta el punto de parecer extrafio y diferente.

Obviamente, los mitos y creencias sociales son directamente responsables
de la percepcion, ya sea aumentada o disminuida que tienen las familias sobre la

discapacidad.

Es asi, como, la aparicién de la discapacidad en el ndcleo familiar, no sélo
significa una situacion de pérdida, similar a la que se enfrenta con la muerte de un
ser querido, las consecuencias de una catastrofe natural o en una crisis
econOmica, sino también un hecho sorprendente, tanto por ser poco frecuente,

como por constituir una amenaza en muchos aspectos de la organizacion familiar.

Las expectativas que los padres se crean ante el nacimiento de un hijo, de
belleza, capacidad intelectual, habilidades y un futuro exitoso, se ven frustradas
cuando el nifio nace con discapacidad, provocando una gran carga emotiva,
dificilmente tolerable, la que se acentla cuando éste tiene serios problemas de

salud, lo que resulta comun en los nifios con discapacidad multiple.

Es asi, como la discapacidad se convierte en un evento que afecta, no solo
al individuo que la padece, sino al seno familiar, ocasionando diversas reacciones
de frustracién y conflicto, ocasionadas por el hecho de tener que enfrentarse a un
acontecimiento inesperado, que impide la realizacion de metas propuestas con

antelacion.
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Una situacion de pérdida, como es la discapacidad, puede generar tantas
pautas de reaccibn como padres existen, sin embargo algunas son lo
suficientemente comunes como para ser identificadas; entre ellas: la negacion,
depresion y autocompasion, miedo y frustracién, sentimientos de ambivalencia,
cOlera, dependencia mutua y finalmente, la aceptacion, la que les permite llegar a
una solucion practica y realista de los hechos.

No todos los padres experimentan todas y cada una de las reacciones
mencionadas. Los sentimientos varian en intensidad de una persona a otra, asi
como en el orden en que se van presentando. Sin embargo, se puede decir que
ellas forman parte del esfuerzo de los padres y del resto de la familia para
reorganizarse y readaptarse después de la crisis inicial. La aceptacion es la salida
positiva que devuelve el equilibrio familiar y que permite a los padres ofrecer el
apoyo real y efectivo requerido por su hijo con discapacidad, para potenciar al

maximo sus capacidades.

Algunos padres tardan afios para llegar a esta etapa final de aceptacion. Otros
nunca la alcanzan lo que incide directa y negativamente en el desarrollo de sus

hijos.

Basado en Wright, De Mezerville (1983), propuso tres parametros que
permitian, hipotéticamente, evaluar el grado de ajuste a una situacion de discapaci-
dad. Estos son: el manejo de la frustracion, la profundizacion de valores y el

enfrentamiento objetivo de la discapacidad.

Durante 1988, un grupo de estudiantes de la Universidad de Costa Rica,

como trabajo de investigacion para optar a la Licenciatura en Discapacidad Mdltiple,

11



utilizé el planteamiento de De Mezerviille creando una Escala que mide el nivel de
ajuste psicolégico de padres y madres de nifios (as) con discapacidad maltiple®.

Dicha investigacion, no soélo constituye un elemento de indudable valor para
quienes atienden las necesidades educativas de nifios (as) con discapacidad
multiple, ya que la Escala permite acceder la dura realidad que enfrentan sus padres
y madres, sino que abre la puerta para obtener informacion adicional encaminada a

ofrecer servicios de mayor calidad.

Indudablemente, la equiparacion de oportunidades para personas con
discapacidad, que poco a poco llegara a ser parte de la cotidianidad, no es el

elemento fundamental para el 6ptimo desarrollo integral de estas personas.

Personalmente, quien escribe cree que la aceptacion o no de la discapacidad
por los padres y madres, y el conocimiento de la potencialidad de sus hijos, asi como
el nivel de apoyo que les brinden, es determinante en el desarrollo integral de los

mismos.

Enfocar la discapacidad como un acontecimiento social, en el contexto de la
familia y la comunidad en que ocurre, a través de una investigacion que establezca
el nexo, entre el nivel de ajuste psicolégico de padres y madres de nifios (as) con
discapacidad multiple y los factores que influyen directamente en dicho ajuste, es un
paso fundamental para ofrecer un servicio educativo de alta calidad, que atienda no
sblo las necesidades de los nifios y nifias con discapacidad multiple, desde una
etapa temprana, sino que le dé especial relevancia, a las necesidades emocionales
de sus progenitores ante la realidad vivida, lo que redundara positivamente en el
desarrollo de sus hijos (as) y de la familia en general.

! Esquivel, Clarissa; Morales, Yolanda; Mufioz, Delia; Torres, Ana Lorena; Zonta, Sandra.

Conceptualizacidn v desarrollo instrumental para la evaluacion del nivel de ajuste psicoldgico

en padres de nifios con Discapacidad Multiple. San José, Costa Rica, 1988.
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Desde este punto de vista, también debera tomarse en cuenta la complejidad
de estructura del grupo familiar y los factores externos que influyen en sus

interrelaciones.

La familia como institucion, tiene a su cargo funciones especificas que tienden
a la satisfaccion de necesidades de cada uno de sus miembros. Sin embargo, la
manera en que cada familia desempefia su rol, esta determinada por la especificidad

de sus vinculos y la particularidad de su historia.

Evidentemente, las interrelaciones familiares estan influenciadas por factores
ajenos a ella misma. La familia nuclear esta inmersa en un contexto mas amplio, en
donde las relaciones de los padres con otros grupos puede influir positiva o

negativamente en su funcionamiento como padres.

De lo anterior se desprende la importancia de la intervencién docente, no sélo
con el alumno (a) con necesidades educativas especiales, en este caso, con
discapacidad multiple, sino con la familia misma por medio de los padres y madres,
ya que la unica forma de que los individuos desarrollen al maximo sus cualidades y

capacidades, es mediante una educacion promovida por la familia y la escuela.
Las familias estaran mas dispuestas a un trabajo efectivo con sus miembros

con discapacidad y a una intervencién mas activa en su educacion si se encuentran

debidamente apoyadas y asesoradas.
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1.1JUSTIFICACION

Los aspectos mencionados anteriormente constituyen el marco dentro del
cual se evidencia la necesidad especifica de los padres y madres de nifios con
discapacidad mdltiple de recibir apoyo racional y emocional, en términos precisos

y comprensibles, sobre la condicion fisica y mental de sus hijos.

Al contar con una Escala que determina el efecto que la presencia de un
hijo(a) con discapacidad multiple ejerce sobre sus padres y madres, es posible
determinar también en qué medida, dicho efecto se relaciona con factores como la

frustracion, los valores y el enfrentamiento objetivo de la discapacidad.

La Ley 7600, Ley de lIgualdad de Oportunidades para personas con
Discapacidad, pretende garantizar el acceso a la educacién a nifios (as) con
discapacidad con la misma calidad y horario de atencion que se ofrece al resto de

la poblacién escolar costarricense (Asamblea Legislativa, 1996)?

Sin embargo, cuando se trata de nifios (as) con discapacidad multiple
seriamente involucrados (as), la realidad es que no se les puede atender con la
misma regularidad y horarios que a los escolares sin discapacidad. Las razones

para que esto ocurra son variadas, entre ellas:

- Los docentes de educacion especial atienden grupos heterogéneos, por lo
que deben subdividirlos, con la consecuente disminucion en las horas de
clase que les pueden ofrecer.

- Los nifios (as) con discapacidad mdltiple, por sus trastornos en la postura y
movimiento, tienen menos posibilidades de adquirir defensas, por lo cual se

enferman con facilidad, ausentandose frecuentemente de la escuela.

Z Ley 7600 Igualdad de Oportunidades para las personas con discapacidad. Diario Oficial La Gaceta N° 102.
29 de Mayo de 1996.
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La distancia entre el lugar de residencia de estos nifios (as) y sus familias, y el
centro escolar, asi como la dificultad para utilizar transportes colectivos
(buses), y lo oneroso de los servicios de taxi influye negativamente en su

asistencia a clases.

De lo anterior se desprende que al ser las madres quienes pasan la mayor
parte del tiempo con estos nifios (as), es sobre ellas en quienes recae el peso de
su educacion, siendo por tanto, quienes, ademas de la condicion de su hijo (a),

determinan el progreso y desarrollo integral de los mismos.

Dentro del grupo familiar, cada uno de sus miembros interacciona
manteniendo ciertos patrones que pueden cambiar en funcion del desarrollo de
demandas externas o internas. Cualquier alteracion en los patrones establecidos
en uno de los miembros, causa un desequilibrio o desajuste familiar que puede

degenerar en crisis.

Con base en lo anterior, se puede comprender lo que ocurre a las madres
de familia cuando descubren que su hijo presenta discapacidad mdultiple. La
complejidad de esta situacion, generalmente conlleva una serie de efectos
negativos, en ocasiones patoldgicos, tales como: angustia, depresion,
sentimientos de culpa, negacién, frustracién o proteccion excesiva, lo que impide a
los padres aceptar la realidad y con ello brindar una mejor y mas efectiva ayuda a

su hijo (a).

Para una mejor comprension de la dinamica familiar, y orientacion
adecuada de las madres que manifiestan las reacciones mencionadas en el
proceso de ajuste psicoldgico a la discapacidad de sus hijos (as), es necesario

corroborar los factores que inciden en este proceso.

La escala mencionada, servira de base para el tema de investigacion aqui

propuesto, ya que los datos obtenidos al aplicarla a una muestra de madres de

15



nifios (as) con discapacidad multiple, podran confirmar la manera en que estos
factores influyen en el ajuste psicoldgico a la discapacidad, y de esta forma contar
con informacion atil para la atencion u orientacion al grupo de madres antes

mencionadas.
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1.2 PROBLEMA:

¢,Como influyen los factores: frustracion, valores y enfrentamiento objetivo de
la discapacidad, en el ajuste psicologico de madres de nifios(as) con discapacidad

multiple del Centro de Ensefianza Especial de Heredia?

17



1.3 OBJETIVO GENERAL:

Analizar los factores que influyen en el nivel de ajuste psicolégico a la

discapacidad en madres de nifios(as) con discapacidad multiple.

1.4 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1.4.1 Aplicar la “Escala de Ajuste para padres de nifios con Discapacidad
Multiple” para determinar el nivel de ajuste psicoldgico a la discapacidad de sus

hijos (as) en la muestra seleccionada.
1.4.2 Contrastar los resultados de la aplicacion de esta escala a un grupo de

madres de nifilos(as) con Discapacidad Multiple, con respecto a los factores

gue mas afectan el ajuste psicoldgico a la discapacidad de sus hijos(as).

18



1.5 DELIMITACION:

Los resultados obtenidos mediante esta investigacion, seran validos
solamente para la muestra intencional seleccionada. Si se desea obtener un
mayor grado de generalizacidbn es importante y necesario variar la muestra

aumentando la poblacion.
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CAPITULO Il: ANTECEDENTES TEORICOS Y PRACTICOS

Ante el problema planteado en el primer capitulo, como justificacion de este
estudio, y a fin de lograr los objetivos propuestos, en este capitulo se desarrollaran
tedricamente las siguientes areas:

1. Discapacidad Mdultiple.
2. Aceptacion que los padres tienen de sus hijos(as) con Discapacidad

Multiple. Descripcion conceptual.

1. DISCAPACIDAD MULTIPLE

1.1 Conceptos

La Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades vy
Minusvalias ( CIDDM ) constituye una valiosa herramienta para sustentar toda

investigacion referida a personas o instituciones relacionadas con éstos términos.

Historicamente la terminologia utilizada para referirse a las personas con
necesidades especiales, ha ido variando y evolucionando en relacién directa con

los cambios ocurridos a la sociedad y a sus miembros.

Se han utilizado términos como: deficientes, anormales, minusvalidos,
lisiados, especiales, discapacitados, etc, para expresar la percepcion que la
sociedad ha tenido de ellos. Terminologia que provoca la desvalorizacion de la
condicién de ser humano e induce a marginar dicha poblacion; despojando al

sujeto de su personalidad.
Ante la reflexion anterior surge la necesidad de un esquema conceptual que

responda a la realidad socioecondémica, cientifica y legal del problema; al mismo

tiempo que permita el consenso en cuanto a la atencion integral de estas personas
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y sirva para comparar y compartir informacion existente sobre discapacidad en los
diferentes contextos.

Algunos organismos internacionales y personas interesadas han realizado
aportes, en este sentido; la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1980, se
dio a la tarea de realizar una buUsqueda consensuada de la Clasificacidon

Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM).

Durante el trascurso de su trabajo, esta organizacion plantea que el
problema también incluia confusion de conceptos ademas de la nomenclatura; por
lo tanto, aportd un esguema conceptual que propicié otro acercamiento a esta

problematica en lo referente a los servicios, el tratamiento y la rehabilitacion.

En su esquema la minusvalia es consecuencia de una deficiencia o
discapacidad y la discapacidad a su vez es producto de una deficiencia. Se
trasciende el concepto de enfermedad hacia otros ambitos y se enfatizan las
consecuencias para el individuo en si mismo y su interaccion social. Desde esta
perspectiva, la OMS determind tres dimensiones en las que puede verse afectada

una persona a raiz de una enfermedad, alteracién congénita o accidente:

-Las estructuras psicologicas, fisiolégicas o anatémicas, refiriéndose a las
facultades, las funciones organicas y a los componentes de un organismo.

- Las capacidades o habilidades para llevar a cabo una tarea.

- Los roles concebidos como la funcién o el papel que desempefia un individuo en

una sociedad.
Partiendo de estas dimensiones la OMS emitio las siguientes definiciones,

mencionadas por Emmanuelle Gutiérrez y Restrepo, que se mantuvieron vigentes

hasta mayo del 2001.
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Deficiencia: “Es toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion
psicoldgica, fisiologica o anatémica”. Por ejemplo: la pérdida de la vista que sufra

un individuo.

Discapacidad: "Es toda restriccibn o ausencia (debido a una deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se
considera normal para un ser humano”. Un caso ilustrativo es la imposibilidad de

desplazarse libremente por las calles un individuo que sufra pérdida visual.

Minusvalia: “Es una situacién desventajosa para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o de una discapacidad que limita o impide el
desemperiio de un rol que es normal en su caso (en funcion de la edad, sexo y

factores sociales y culturales)”. .

Segun estos términos, y continuando con nuestro caso ilustrativo, estamos
frente a un caso de minusvalia cuando este individuo presenta aislamiento total,

estados represivos y de ansiedad, por causa de su pérdida de vista.

Sin embargo, esta clasificacion ha sido cuestionada por amplios sectores
tanto académicos como por personas que presentan algun tipo de limitacion
debido a que existen minusvalias que derivan de una enfermedad, y no producen
deficiencias ni discapacidades. Ademas, esta interpretacion de la discapacidad es
estrictamente médica, siempre dentro del esquema de la salud; y por otro lado
acentia en gran medida al individuo y su proceso de minusvalia, y no toma en
cuenta la accién que ejerce el entorno que rodea a la persona con discapacidad.
Sin embargo no existe participacion directa de los principales involucrados, no se
considera el criterio de las personas con discapacidad en los procesos de revision.

La Clasificaciéon Internacional de Deficiencia, Discapacidades y Minusvalias

(CIDDM) estuvo vigente por un periodo superior a los 20 afios, teniendo un

periodo de revision de mas de una década, con una amplia participacion
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internacional, hasta llegar a finales del 2001 a la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento (CIF) aprobada en ese mismo afio por la Asamblea Mundial de la
Salud.

En esta clasificacion la Organizacion Mundial de la salud (OMS) abandona
el enfoque primitivo de “consecuencias de la enfermedad” para enfocar el objetivo
hacia “la salud y los estados relacionados con la salud”. Trata, por lo tanto, de
poner en positivo su terminologia desde el primer momento (utiliza “estado de

salud” en lugar de “enfermedad”).

El objetivo principal de la CIF es: “proporcionar un lenguaje unificado y
estandarizado que sirva como punto de referencia para la descripcion de la salud y
los estados de la salud” (2001, p.5).°

En el proceso de elaboracion de la CIF, se decidi6 que esta no debia ser
una clasificacion de los problemas funcionales que los seres humanos pueden
experimentar, sino una clasificacion universal del funcionamiento de las personas
en si mismas, tanto positivo como negativo. Por esta razén, y por la importancia
de expresar la clasificacion en un lenguaje neutral y flexible, los tres ambitos
fueron renombrados “estructuras y funciones corporales” (por “deficiencias”),

“actividad” (por “discapacidad”) y “participacién” (por “minusvalia”).

Como se apreciard mas adelante, la complejidad de la Clasificacion a
aumentado con respecto a la version original de 1980, incorporando los siguientes

nuevos términos y conceptos (OMS, 2001, p. 9):

“Funciones corporales son las funciones fisiolégicas de los sistemas corporales

(incluyendo las funciones psicoldgicas).

¥ Organizacién Mundial de la Salud. Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de
la Salud. IMSERSO. Madrid, 2001.
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Estructuras corporales son las partes anatdbmicas del cuerpo, tales como los
organos, las extremidades y sus componentes.

Deficiencias son los problemas en las funciones o estructuras corporales, tales
como una desviacion o una pérdida.

Actividad es el desempefio/realizacion de una tarea o accion por parte de un
individuo.

Limitaciones en la Actividad son dificultades que un individuo puede tener en el
desempeiio/realizacion de actividades.

Participacion es el acto de involucrarse en una situacion vital.

Restricciones en la participaciéon son problemas que el individuo puede
experimentar al involucrarse en situaciones vitales.

Factores Ambientales constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en el

que una persona vive y conduce su vida.”

Seguidamente se expone la clasificacion denominada CIF, la que responde

a un esquema de multiples interacciones entre sus dimensiones y areas:
“Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud”.

La misma se concentra en los siguientes ejes tematicos:
1. Funcionamiento: funciones y estructuras corporales, la capacidad de
desarrollar actividades y la posibilidad de participacién del individuo.
2. Discapacidad como término genérico reune las deficiencias, funciones y
estructuras corporales, las limitaciones en la capacidad de ejecutar alguna
actividad y las restricciones en la participacion.

3. Salud: constituye el elemento que unifica los ejes anteriores.

* Organizacion Mundial de la Salud. Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de
la Salud. IMSERSO. Madrid, 2001.
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Dentro de la clasificacion la OMS define las siguientes dimensiones:

1. Funciones y estructuras corporales, y deficiencias.

“Funciones corporales son las funciones fisioldégicas y psicologicas de los
sistemas del cuerpo.
- Estructuras corporales son las partes anatémicas del cuerpo como los 6rganos,
los miembros y sus componentes.
- Las deficiencias son problemas en las funciones o estructuras corporales como

una desviacion significativa o una pérdida.” (OMS, 2001, p. 7)

2. Actividad / Limitaciones en las actividades.

- “Actividad es la realizacidon de una tarea o involucracién (sic) en una situacion
vital en un contexto / entorno uniforme.

- Limitaciones en la actividad son las dificultades que un individuo puede
experimentar al realizar actividades en un contexto / entorno uniforme”(OMS,
2001, p. 8).

3. Participacién / Restriccion en la participacion.

- “Participacion es la ejecucion de tareas o involucracion (sic) en situaciones
vitales en el contexto / entorno actual del individuo.

- Restricciones en la participacion: son problemas que un individuo tiene en la
ejecucion de una tarea o involucracion (sic) en situaciones vitales en su ambiente
natural.” (OMS,2001, p. 8).

Ante esta nueva vision, la educacion debe asumir un rol diferente, en el que
se eviten las etiquetas, los alumnos sean valorados de acuerdo a sus necesidades
educativas y el sistema les brinde los apoyos con los que se procure satisfacer sus

requerimientos.
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Partiendo de esta situacion en la que debe reivindicarse a las personas con
discapacidad, surge otra concepcion llamada el modelo social en el cual se
desplaza la discapacidad a una sociedad cargada de barreras sociales,
actitudinales y ambientales, en la que la discriminacion constituye el elemento mas

importante que limita el desarrollo integral de la persona.

Es conveniente destacar que los cambios experimentados a través de la
historia con respecto a los enfoques sobre discapacidad y el planteamiento que se
propone actualmente, conllevan a un cambio de mentalidad de parte nuestra y de
las instancias educativas. Este cambio promueve una ruptura en los esquemas
tradicionales y una mayor participacion del sistema educativo y, por consiguiente,

de la funcion del maestro.

1.2 Definicién de Discapacidad Multiple y caracteristicas de la poblacién con

dicha condicién.

De acuerdo al Manual de Normas y Procedimientos para el manejo de los
servicios educativos para estudiantes con Discapacidad Multiple, "Se define a los
estudiantes con Discapacidad Multiple, como aquellos que requieren de todos o
algunos de los siguientes apoyos, en intensidad prolongada o permanente, para el

desarrollo de los distintos procesos educativos:

» Sistemas alternativos para la comunicacion.

» Adaptaciones y rehabilitacion para el mejor desempefio fisico y motor.

» Establecimiento del repertorio basico de comportamiento para el
aprendizaje y para una adecuada interaccion social.

* Apoyos intensos para el desempefio de actividades de la vida cotidiana,
entre otros”(MEP, 2000, p.12).

Ademas se definen como beneficiarios de este servicio “todos aquellos

estudiantes con Pardlisis Cerebral Infantil, Espina Bifida, Enfermedades
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Neurodegenerativas, Problemas Sensoriales con otras discapacidades asociadas,
secuelas graves de Trauma Craneo- Encefélico, o cualquier otra condicion
limitante que incluya en forma primordial las discapacidades motoras” (MEP, 2000,
p.12) significativas, lo cual ha sido corroborado mediante la respectiva evaluacion
del fisioterapeuta o del equipo interdisciplinario del Centro, segun lo determine el

comité técnico asesor.

1.3 Resefa historica de los servicios educativos brindados a individuos con

discapacidad maultiple.

Especificamente, en nuestro pais, 1939 representd un momento historico,
debido a que fue cuando el profesor Fernando Centeno Guell inicid el primer

servicio para la poblacion con discapacidad, oficializandose a partir de 1940.

Al igual que en otros paises, las personas con Discapacidad Multiple, fueron
las ultimas en obtener derecho a servicios educativos apropiados. En Costa Rica,
la epidemia de polio (1954) marcO el inicio de servicios para atender dicha
poblacion, ya que ademas de la atenciébn médica se empezd a brindar el servicio
de fisioterapia a los nifios (as) con problemas neuro-muasculo-esquelético. En esa
época, la cantidad de nifios (as) hospitalizados para tratamiento prolongado
aumento considerablemente, viéndose la necesidad de complementar el

tratamiento médico con la modalidad de la atencién educativa.

Debido a lo anterior, se cred el Servicio Educativo en el Departamento de
Rehabilitacion del Hospital San Juan de Dios. Con la profesora Maria de los
Angeles Cambronero como directora, otras docentes nombradas por el Ministerio
de Educacioén Publica, desarrollaron programas en todos los niveles. El porcentaje
mas alto de los nifios (as) atendidos tenia secuelas de polio, otros presentaban

luxaciones, artritis y amputaciones.
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Este fue el inicio de la rehabilitacidn fisica como producto de la epidemia de
polio en el pais, liderado por el Dr. Humberto Araya Rojas, quien en 1962, fundé El
Hogar de Rehabilitacion de Santa Ana, en el que se brindaba servicio educativo a
los nifios (as) con secuelas de polio que hasta entonces eran atendidos en el
Hospital San Juan de Dios. Al disminuir en el hospital la poblacion de nifios (as)
internos con secuelas de polio, se empieza a dar atencién a nifios con Paralisis
Cerebral Infantil, provenientes de la consulta externa del Hospital Nacional de
Niflos, poblacion cuyas caracteristicas diferia notablemente de la poblacion

atendida inicialmente.

En 1968 se creo el Departamento de Educaciéon Especial en el Ministerio de
Educacion Publica, y la escuela hospital pasdé de inmediato a depender de ese
departamento, lo que favorecié la aplicacion de programas orientados a la

atencion de nifios con caracteristicas especiales.

En 1972 se establecid, por Ley N°. 5165, la Escuela de Rehabilitacion que
hasta esa fecha funcionaba como parte de la Escuela Hospital Nacional de Nifos.
Es en ese momento, que se inicia la atenciobn de una poblacion que por mucho

tiempo habia permanecido aislada a sus hogares.

Con el correr del tiempo y paulatinamente, las Escuelas de Educacion
Especial de las diferentes comunidades del pais, también se dieron a la tarea de
atender en sus aulas a nifios (as) con Paralisis Cerebral Infantil y con
Discapacidad Multiple. Esta labor se complementé con el esfuerzo de la
Universidad de Costa Rica que desde 1962, inici6é la formacion de profesionales
en Educacion Especial, tratando de abarcar todas las especialidades posibles. Sin
embargo, no fue sino hasta 1984, que incluyé en sus programas uno especifico

para la formacion de docentes especializados en Discapacidad Mdltiple.

En el afio de 1996, se promulga la Ley Igualdad de Oportunidades para la
Persona con Discapacidad en Costa Rica, ley N° 7600, la cual constituye un
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instrumento legal muy importante en nuestra legislacion porque permite la
equiparacion de oportunidades a esta poblacion en lo referente al acceso a la
educacion, el espacio fisico, el trabajo, la salud y la cultura; instrumento que se ha
visto complementado con las Politicas de Acceso a la Educacion para Estudiantes
con Necesidades Educativas Especiales (1997). Finalmente, en el afio 2002, se
crea el Centro Nacional de Recursos para la Inclusion Educativa, institucion que
apoya los procesos educativos que procuran una atencion equitativa a la

diversidad estudiantil.
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2. ACEPTACION DE HIJOS(AS) CON DISCAPACIDAD MULTIPLE
POR SUS PADRES. DESCRIPCION CONCEPTUAL

2.1 Mitos sociales sobre la discapacidad

La forma de relacionarse con las personas con discapacidad, esta
determinada por experiencias pasadas y por la forma en que definimos la
discapacidad. Las definiciones personales son fundamentales porque pueden
formar parte de supuestos y préacticas discriminadoras de la discapacidad. Por lo
tanto, para lograr comprender lo que significa tener una discapacidad, es
necesario comprender también el significado que la cultura le otorga a dicha

condicion.

Cada persona define sus propios valores a través del intercambio continuo
con los otros individuos con quienes convive. En el caso de la discapacidad, una
de las influencias dominantes que ha conformado tanto las definiciones
profesionales como las de sentido comun, ha sido el modelo médico, vision que
destaca la pérdida o las discapacidades personales, con lo que contribuye al
modelo de dependencia de la discapacidad, en detrimento de otros
planteamientos, en particular de las propias personas con discapacidad. Al
respecto, Varton utiliza la frase de Hahn, quien asegura que el modelo médico
“...impone una presuncion de inferioridad biolégica o fisiolégica de las personas
con discapacidad” (1996, p. 24).

Estando la sociedad actual centrada en la competencia, la salud, el vigor y
la juventud, las personas con discapacidad experimentan su condicion como una
limitacién social, ya sea que estas limitaciones se produzcan como consecuencia
de los entornos arquitecténicos inaccesibles, de las ideas sobre inteligencia y
competencia social, de la incapacidad de la poblacion en general para usar el
lenguaje de signos, de la carencia del material de lectura en braille, o de las

actitudes publicas hostiles hacia personas con deficiencias.
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La sociedad, hasta el momento, ha considerado la discapacidad como una
desventaja especifica de la persona, y casi nunca la enfoca como un
acontecimiento que desencadena reacciones Yy adaptaciones que estan
interconectadas y van mas alla de la discapacidad del sujeto, afectando a la

comunidad en que vive y siendo a la vez afectado por ella.

La convivencia social se rige por valores que entran en crisis por la realidad
gue plantea la discapacidad. Entre tales valores se pueden mencionar: la igualdad
de derechos, la igualdad de oportunidades para una vida positiva, el derecho a la

educacion, al trabajo, a la autonomia y a la salud.

Dado que la estructura y organizacion social esta construida para personas
sin discapacidad, este hecho dificulta el proceso de ajuste entre personas con
discapacidad y personas sin discapacidad, aun cuando la comunidad desee dicha

integracion.

Llama la atencién la ambivalencia y lo contradictorio de la forma en que
nuestra sociedad percibe a sus individuos con discapacidad. Por un lado, los
considera personas con plenos derechos, tal y como lo establece la Declaraciéon
Universal de los Derechos Humanos, la Constitucion y las leyes del pais (Ley
7600), pero, por otro lado, los aleja de las expectativas sociales tratandolos como

personas extrafas y diferentes.

Para superar la ambivalencia descrita anteriormente, lo que usualmente
ocurre es que se considera al individuo con discapacidad como enfermo e
incapaz, por lo que requiere que se le cuide, o bien se le considera como un

eterno nifio.
El hecho de considerar al individuo como incapaz y enfermo implica creer

que el cuidado y atencion que se le brindan van a eliminar las diferencias reales y

existentes. Al no lograr esto, se le aparta y excluye dejandolo al cuidado exclusivo
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de los especialistas, y marginandolo del contexto social. Por otra parte, el
considerar a la persona con discapacidad como un eterno bebé, implica la
postergacion sin limite de tiempo de su aceptacion como un miembro mas de la

comunidad social.

La impotencia de la sociedad para superar las deficiencias y las diferencias,
desemboca en la reaccion social mas comun, como es el olvido. Durante los
primeros afos de vida del individuo con discapacidad, mayores son los esfuerzos
de sus padres en la busqueda de terapias rehabilitadoras y de integracién, ya que
a esta edad la esperanza de recuperacion es grande. Al pasar los afios y obtener
escaso progreso las estructuras sociales progresivamente se desinteresan por
aguellos sujetos cuyo desarrollo avanza lentamente e inevitablemente requeriran
de apoyo y asistencia permanente. Antes de abandonar la busqueda, las familias
se motivan por la esperanza de la recuperacion, haciendo toda clase de

elecciones, entre las que se incluyen aun las méas absurdas y dolorosas.

2.2 Los padres frente al reto de la discapacidad

Las expectativas de los padres ante la llegada de un hijo (a), refieren
primordialmente al deseo de tener descendencia, como una forma de proyectarse
a si mismos en la existencia y de realizarse mediante la creacién de un nuevo ser.
Ellos quieren “reproducirse” en la nueva persona que esta por nacer. Por lo tanto,
esperan la venida de un hijo (a) “normal”’, sano y sin defectos o rasgos

“anormales”.

A la hora del nacimiento, la llegada de un nifio (a) con discapacidad se
constituye dentro de una familia, en un acontecimiento abrumadoramente
inesperado, que exige a sus padres llevar a cabo una serie de adaptaciones
inmediatas para enfrentar la nueva situacion, lo que pone a prueba la estructura
familiar. Evidentemente, la discapacidad no es un problema que afecta solo al

individuo que la padece, es mas bien un suceso que se da en el seno de un hogar.
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Todos los miembros de la familia, sufren una serie de reacciones ante el
sentimiento de frustracion y conflicto, ocasionado por el hecho de tener que
enfrentarse a un acontecimiento inesperado, que impide la realizacidon de metas

propuestas con antelacion.

2.3 Parametros del ajuste psicoldgico a la discapacidad

Con los parametros propuestos por el doctor de Mézerville, durante 1988,
como proyecto de graduacion, un grupo de estudiantes de la Universidad de Costa
Rica, bajo la direccion del mismo doctor, elabor6é un instrumento para evaluar el
nivel de ajuste psicolégico en padres de nifios con discapacidad multiple. Esos

parametros, tomados de dicha investigacion, son los siguientes.

2.3.1 Frustracion

La conducta humana siempre esta dirigida a ciertos fines u objetivos. La
psicologia utiliza el término “motivacién” para referirse a esa fuerza interior que

impulsa al individuo en su conducta.

Muchos psicologos distinguen entre dos clases de motivos, los que surgen
de las necesidades fisiologicas y que dominan al ser humano, sobre todo durante
los primeros meses de vida, y los que se forman alrededor de las relaciones
interpersonales, los valores que la sociedad y las instituciones establecen y las

normas.
Sin embargo, el hombre no siempre alcanza los objetivos a los que aspira.

Cuando esto ocurre, la satisfaccion del motivo es impedida, dando lugar a un

estado emocional que se conoce con el nombre de “frustracion”.

33



2.3.1.1 Definiciéon de frustracion

Una frustracion ocurre cuando una secuencia de conducta encaminada
hacia un determinado objetivo se ve interrumpida de modo que no se logra
terminar y los objetivos deseados se retrasan o se cancelan. Mientras mas cerca
estamos de lograr el objetivo y éste se bloquea, mayor es nuestra frustracion, por
lo tanto se relaciona directamente con nuestras expectativas. La frustracion es

mayor cuando se relaciona con caracteristicas personales permanentes.

Resumiendo, se puede definir la frustracion como la vivencia emocional
ante una situacion en la que un deseo, una expectativa, un proyecto, una ilusion o

una necesidad no se satisface .

Asi cuando un deseo o una ilusion no se cumple, a causa de la frustracion,
el sujeto puede reaccionar por el camino del enfado, la agresividad o en forma
mas extrema la violencia, o bien generar desde un estado de contencién e
inhibicion es decir no reaccion, sentimientos de tristeza, pesimismo, temor que con

el tiempo se va a relacionar con otro concepto, la desmotivacion.

Toda frustracién provenga de una fuente externa o interna involucra una
situacion especifica y una vivencia. Por ende esto nos lleva a entender que ante
las frustraciones hay varias reacciones diferentes, podriamos decir tantas como

personas.
2.3.1.2 Causas de frustracién
Los origenes de la frustracion pueden concentrarse, ya sea en el medio

ambiente externo, en forma de barreras u obstrucciones, o dentro de la persona

misma, en forma de deficiencias de un tipo u otro.
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Fuentes externas (sociales) de frustracion

La frustracibn causada por las fuentes sociales comienza casi

inmediatamente después de que nacemos.

La socializacion misma conduce a renunciar a su libertad personal.

La severidad de la frustracion, en experiencias como: imposicion de
horarios alimenticios, entrenamiento para la evacuacion de la vejiga y el intestino,
o la rivalidad entre hermanos por atraer la atencidon de sus padres, depende de
cdmo son controladas por estos ultimos. Los padres pueden orientar a sus hijos
para que busquen nuevas formas de alcanzar sus metas, o, para que aprendan a

aceptar, que no siempre es posible obtener todo lo que se desea.

Fuentes internas de frustracion

En algunas ocasiones, la frustracién es causada por factores internos que
evitan la satisfaccion de ciertas necesidades. Las caracteristicas personales, tales
como una apariencia fisica poco atractiva, un nivel bajo de inteligencia o el tener

alguna limitacion o enfermedad, pueden ser fuentes de frustracion.

Lo anterior llevaria a la conclusion de que las personas con limitaciones

estan frecuentemente mas frustradas que las “normales”.

Los pocos estudios disponibles, sin embargo contradicen la generalidad de
esta suposicion. Al respecto, Wright (1983) hace alusién al estudio de Shere sobre
la reaccion entre padres e hijos (as), en el caso de 30 pares de gemelos, cada uno

de los cuales tenia un nifio con paralisis cerebral infantil (P.C.I).

En esta investigacion, la conducta de los padres hacia los gemelos se

diferencid sélo en algunas areas. Los padres eran mas comprensivos en relacion
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con las potencialidades de los gemelos con P.C.I. y se presentaba menor fricciéon
con ellos. Estos padres parecian ser mas concientes de los problemas del nifio
con P.C.I., mientras que tendian a esperar que el gemelo “normal’” asumiera mas
responsabilidad, y actuara con mas madurez que la que su edad y capacidad

podia garantizar.

Este es uno de los pocos estudios sistematizados de gemelos, encontrados
en investigaciones de discapacidad, y la conclusion importante es que entre estos
nifos, los portadores de P.C.l. experimentaron menos frustracion en relacion con

los padres, que los gemelos sanos.

Por otra parte, profesionales que estudian la conducta humana coinciden en
que aunque la “frustracion” es responsable de perturbaciones importantes de la
personalidad, también es cierto que a ella se debe la mayor parte de la
productividad de los seres humanos. La carencia de frustracion empuja al
individuo a la inactividad, las personas que tienen todas sus necesidades
satisfechas, han contribuido muy poco o nada al progreso de la humanidad. Un
cierto grado de frustracion es deseable no solo para aprender, sino también para

poner en marcha los mejores esfuerzos del individuo.

2.3.1.3 Tolerancia a la frustracién

De acuerdo a Whittaker (1970, p. 486), “... tolerancia a la frustracion se
refiere al grado y duracion de la tension que un individuo puede tolerar sin sufrir

seria desorganizacion de personalidad o enfermedad mental”.

La realidad es que el vivir en sociedad es un beneficio por el que se paga
un precio, el que consiste en ciertas privaciones culturales a las que se someten
los miembros de un grupo. Se recuerda aqui la frase que enfatiza el hecho de que
“la libertad de un individuo termina donde empieza la de los demas”. Sin embargo,

esto también puede convertirse en algo positivo, ya que al bloquear ciertas
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actividades, se libera energia para otros propositos. Esto es lo que se conoce en
psicologia como el principio de sublimacién, mecanismo importante en el ajuste a

las restricciones del ambiente social y fisico.

En relacion al tema de esta investigacion, Wright( 1983) cita a Baker quien
identificé dos tipos de situaciones:
a) El efecto de la frustracion sobre la habilidad para superar la dificultad que la
misma frustracion acarrea.
b) El efecto de la frustracion sobre la habilidad, cuando un individuo se da por
vencido y se vuelve a otra actividad diferente.

En las dos situaciones, la reaccion puede significar, ya sea un descenso de
la capacidad intelectual, al ocurrir regresion, o un comportamiento creativo de

orden superior.

Cuando una persona se obsesiona en su preocupacion por la meta, su nivel
constructivo de comportamiento se ve obstaculizado. Por otra parte, la persona
constructiva al ser sometida a un aumento de tensidén, es capaz de desviarse

hacia otras metas capaces de satisfacer las mismas necesidades.

En relacion al problema de ajuste a la discapacidad, uno de los factores
mas comunes que combate la sustitucion constructiva de metas y objetivos, es lo
que Beatrice Wright identifica como “idolatria del estandar normal”. El ser valorado
por sus metas y comportamientos igual que una persona sin limitaciones,
ocasionara, dependiendo de la limitacidn real, que el individuo se convierta en un

candidato vulnerable para experimentar un estado de sobrefrustracion.

La “tolerancia a la frustracion” puede desarrollarse desde la infancia por
medio de pequefias experiencias con frustracién, cuidando de que la dosis sea la
optima. No se deben exceder las desviaciones de esta dosis para evitar

dificultades. Si un nifio es sobreconsentido satisfaciéndole todos sus caprichos,

37



puede desarrollar una insuficiente tolerancia a la frustracion. Si, por otro lado, se le
somete a situaciones de frustracion superiores a las que él pueda soportar, se le
puede crear un baja tolerancia a la frustracibn o un complejo, el que a la vez

puede producirle desérdenes de comportamiento.

2.3.2 Los valores

El hecho de que el ser humano debe enfrentarse a través de su vida a
diferentes problemas tanto de tipo personal como social, es lo que lo induce a
buscar un sistema de valores que guie sus decisiones y lo ayude a adaptarse a su
realidad. Para resolver sus necesidades, el individuo debe elegir entre numerosas
metas y maneras de vivir que le son asequibles, garantizandose de esta manera
su bienestar y progreso. Es asi como se ve involucrado en una constante
basqueda de valores que no es facil para él ni para la sociedad, pero de cuyo

resultado depende su realizacién personal.

2.3.2.1 Definicion de valores

Esquivel, Morales y otras (1988, p. 56), citan a Coleman y Hammen quienes
sefalan que “... un valor es una concepcion, explicita e implicita, distintiva de un
individuo o caracteristica de un grupo, de lo deseable que influye la seleccion

dentro de las modas, medios y fines disponibles de la accién”

La concepcién de lo preferible, lo importante, lo bueno, lo deseable, en fin,
lo realmente valioso, es determinante cuando el ser humano elige sus metas y
selecciona los medios para alcanzarlas, asi como cuando requiere de resolver

conflictos.
Los valores no existen por si mismos, son un estado de conciencia

manifestado por individuos o la sociedad. La responsabilidad en el diario

guehacer, el grado de respeto que la persona tiene por los demas y por si misma,

38



su actividad politica o religiosa, la lealtad en las relaciones personales, etc.,

representan elecciones entre alternativas acordes con una jerarquia de valores.

Los valores pueden cambiar con el tiempo, ya que los mismos se fortalecen
0 no en relacion a las consecuencias gratificantes o aversivas que experimenta el

individuo en relacién a sus acciones.

2.3.2.2. Fuentes de valores

Los valores son organizados por el individuo y la sociedad en orden
jerarquico y de acuerdo a cuatro fuentes que son:

a. Su cultura y otras culturas con las que se relaciona: cada grupo
social basa su cultura en ciertos valores implicitos y explicitos.

b. La ciencia y la tecnologia: brindan informacién confiable sobre
nosotros mismos y el mundo, lo que permite hacer juicios de valor.

c. Religién: involucra un sistema de valores formal, que puede ser
transmitido de generacion en generacion.

d. Experiencia de vida (propia y de los demas): los individuos
constantemente hacen juicios sobre lo que es malo o bueno,
deseable o no deseable, mas o menos significativo, y a medida que
realiza estos juicios con base en experiencias, se modifican

consecuentemente los sistemas de valores.
2.3.2.3 Profundizacién de valores
Toda situacion de pérdida, sea esta personal, familiar , fisica, material u
otra, conlleva la pérdida de algo valioso, lo que implica que la persona debe llevar

a cabo una reestructuracion de valores.

Dentro de este contexto Wright (1983) habla de la ampliacion y la

profundizacién de valores, lo que significa tomar conciencia de que existen otros
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valores importantes, lo que es fundamental cuando hay pérdida de algo muy
preciado.

La profundizacion de valores se refiere a una nueva percepcion de los

valores dafiados.

Ante cualquier situacidén de pérdida, el individuo puede pasar por una serie
de etapas como son la lamentacion, la autocompasion y la falta de sentido ante la
vida, haciéndose necesario, por la tanto, reorientar a la persona para que

encuentre significado concreto a su vida en sus circunstancias reales.

Esquivel, Morales y otras (1988, p.61) nombran a Victor Frankl, quien
afirma que existe un grupo fundamental de valores “... cuya realizacion consiste
precisamente en la actitud que el hombre adopte ante una limitaciéon de su vida.
Este modo de comportarse ante la limitacion de sus posibilidades abre ante él un
reino nuevo y propio de valores, que deben contarse, incluso, entre los mas altos.
Una existencia al parecer empobrecida, aunque en realidad s6lo sea pobre en
valores creados y vividos, puede ofrecer, a pesar de todo, una ultima posibilidad y

la mas grande, de realizacidon de valores”.

Las reacciones usuales ante la presencia de una discapacidad, tales como
la autocompasion, los sentimientos de verglienza, de inferioridad, desinterés por la
vida, etc., son importantes ya que se constituyen en los primeros esfuerzos dentro
del proceso de adaptacion y aceptacion de la limitacion. Gradualmente la persona
se da cuenta del esfuerzo que le produce la no aceptaciéon y que , por el contrario,

su desviacion es real y tiene efectos personales y sociales.

Varios autores han sefialado que la aceptacién de la pérdida implica la
emision de una serie de razones que, a juicio de la persona, explican el significado
existencialmente satisfactorio, o la falta de significado que encuentra en sus

circunstancias reales. Tales razones son las siguientes:
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a. Superacion de sentimientos de lamentacién, autocompasion y falta de
sentido ante la pérdida: la pérdida de algo valioso que se experimenta como una
desgracia personal, trae como consecuencia una reaccion psicologica de chequeo
emocional, acompafada por sentimientos de lamentacion. Los sentimientos de
pérdida dominan la escena emocional permeando todas las areas en la vida de
una persona. Si la pérdida consiste en la llegada a la familia de un miembro con
discapacidad, no existe en este periodo una diferenciacion clara entre aquellas
areas que estan conectadas con la discapacidad y las que no lo estan. La pérdida
o discapacidad es el rasgo principal del nuevo estado y se percibe en términos de
todas aquellas satisfacciones personales y sociales que ahora le son negadas.

Cuando la persona alcanza el punto maximo de desesperacion, puede
entonces llegar a superar su situacion, pues llega a sentirse cansado de
lamentarse. A partir de este momento, esta lista para hacer algo nuevo y diferente.

En un proceso de ajuste sano, la autocompasion va disminuyendo
gradualmente, hasta que la persona logra mirar por encima de su pérdida con una

actitud de aceptacion.

Existen varios procesos considerados como importantes por Wright y
citados por Esquivel, Morales y otras (1988, p.63), para superar la autocompasion;
ellos son:

1. Rebasar el punto maximo de desesperacion

2. Retomar los valores que antes no revestian importancia para la persona.
3. Comparar el propio estado de discapacidad con otros peores.
4

Percibir la importancia de la vida desde una perspectiva mas amplia.

b. Ampliaciéon gradual del &mbito de valores : aunque la situacién de pérdida le
hace creer a la persona que ya nada importa, la verdad es que muchos valores
permanecen en el nivel inconsciente y pueden ser despertados. Es fundamental

resaltar aquellos valores que antes no eran importantes para la persona, a fin de
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gue logre sobreponerse, reintegrandose a sus actividades diarias. La persona que
tiene una discapacidad puede paulatinamente tomar conciencia de que existen

otros valores en la vida que le permiten ajustarse mejor a su propia situacion.

c. Subordinacion de valores menos importantes, ante otros mas
importantes: es importante orientar a la persona para que diferencie entre las
areas afectadas por la pérdida y aquellas que no lo estan. Aunque la realidad es
que una discapacidad fisica conlleva efectos psicolégicos en areas no
directamente afectadas, también es cierto que delimitar aquellas &reas que estan
directamente ligadas con los factores discapacitantes, posibilita una comprension
mas clara del ambito de posibilidades y valores que no han sido afectados por la
pérdida y que pueden ser explotados por la persona para darle un sentido pleno a

sSu existencia.

d. Transformacion de apreciaciones devaluadoras de comparacion negativa
en valores de comparacion positiva y de ventaja: todo objeto, evento o
persona, provoca en un individuo una reaccién favorable, desfavorable o neutra.
Existen dos procesos psicoldgicos a través de los cuales la persona emite su

juicio: valores de comparacién y valores de ventaja.

Valores comparativos: aparecen cuando el juicio emitido se basa en una
comparacién con una norma determinada o un promedio presumido. Esta actitud
no es favorable para la mayoria de las personas dado que con frecuencia se
emplean valores negativos, midiendo lo que son o esperan de los demas en
términos de comparaciones negativas de unas personas con otras. Destacan lo
gue no pueden hacer o no poseen, en vez de determinar lo que son capaces de

ejecutar o lo que tienen.

La persona con discapacidad que se mantiene comparando su situacion

con la de otros individuos “normales”, o bien, con su estado anterior “sano”, no
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estara en posibilidad de discriminar, que le permite y que le impide hacer su

discapacidad.

Valores de ventaja: se evidencian cuando la evaluacion o juicio parte de
cualidades inherentes al objeto, el evento o la persona misma. Ante la presencia
de discapacidad, la reaccion de ajuste més favorable ocurre cuando el individuo se
basa en el hecho real y en la forma en que se pueden satisfacer apropiadamente
las demandas situacionales, en vez de hacer una comparacion con una norma

determinada.

Esquivel, Morales y otras citan a Wright (1988, p.67) quien afirma que el
ajuste de la persona debe basarse en el siguiente principio: “Las caracteristicas o
atributos de las personas deben tomarse como valores de ventaja, no es lo que se

ha perdido lo que cuenta, sino lo que se es capaz de recuperar”.

Se ha demostrado que la evaluacién de la discapacidad por medio de
valores comparativos, difiere de la evaluacion a través de los valores de ventaja.
Cuando se compara un objeto con una norma, se centra el interés sélo en ciertas

caracteristicas del objeto, y no en el objeto mismo de forma integral.

Si la norma impone una comparacibn negativa, entonces otras
caracteristicas positivas del objeto dejan de percibirse, adoptandose un juicio
devaluativo del objeto. Si éste se evalla por si mismo y no en comparaciéon con
una norma, es posible centrarse en sus caracteristicas positivas y emitir un juicio

gue valore las ventajas inherentes al objeto.

2.3.3 Enfrentamiento objetivo de la discapacidad

Segun Wright, citado por Esquivel, Morales y otras (1988,p.72) “...el
enfrentamiento objetivo de la discapacidad, es la capacidad del individuo para
asumir conductas especificas de encarar frente a frente su realidad, lo que

repercute en una comprension gradual de las verdaderas dimensiones del
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problema, tomando en cuenta los recursos disponibles que tiene para inquirir

posibles soluciones a las dificultades”.

Sin importar la magnitud de algunos problemas, los individuos logran un
mejor ajuste al enfrentarlos, logrando sobreponerse a su situacion en el intento de
vencer de una manera u otra sus dificultades. Buscar y descubrir los recursos
disponibles para el planteamiento de soluciones apropiadas, no es enfatizar mas
la situacion de pérdida, sino mas bien, es el inicio del fin del sufrimiento y de un

prolongado estado de lamentacion del que no salen algunas personas.

Evaluando realistamente las dificultades, la persona es capaz de aceptar un
cambio en su vida, ampliando al mismo tiempo su escala de valores para evitar
una generalizacion hacia otras areas de su vida. De no hacerlo asi, su
comportamiento puede apartarse de la realidad, minimizando las propias

capacidades y sobreestimando las dificultades.

Las investigadoras Esquivel, Morales y otras, en cuyo estudio se sustenta
este trabajo, plantean la importancia de tener presentes los principios aportados
por Wright en el proceso de sobreponerse a las dificultades (1988, p.72):

a. Destacar las capacidades del individuo, procurando estabilidad y madurez
suficientes al enfrentar los problemas.
b. Guiar al individuo en el planteamiento de posibles soluciones a las

dificultades, tomando en cuenta los recursos disponibles.

En ocasiones la lucha interna del individuo, que lo motiva a hacerle frente o
no a los obstaculos, se relaciona directamente con los factores de la vida familiar y
social que lo rodea. En el caso de los nifios y nifias con discapacidad, la actitud de
los padres y madres, asi como de la familia en general, tiene mucha importancia
en la delimitacion del problema y en la adquisicion de nuevos conocimientos que

le permitan desarrollar al maximo sus capacidades.
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El enfrentamiento objetivo de la discapacidad implica los siguientes
aspectos:
e Superacion de una percepcion desproporcionada del problema.
e Resolucion de la discrepancia entre expectativas irreales y una aceptacion
realista de la discapacidad.

e Descubrimiento de capacidades y recursos disponibles.

2.3.3.1 Superaciéon de una percepcion desproporcionada del problema

Las personas con discapacidad o sus progenitores, tienden a adoptar una
de las dos posiciones polarizadas ante las dificultades: sobreponerse o sucumbir
ante ellas. Estas reacciones se suscitan por la actitud y la influencia de las

personas mas allegadas al individuo con discapacidad.

Generalmente, las personas con discapacidad tienden a sentir el problema
mayor de lo que en realidad es. Las impresiones que tienen de las dificultades no
estan acorde con las verdaderas limitaciones, provocando una difusion de la
situacion de pérdida al resto de las actividades cotidianas, y reprimiendo cualquier

intento de superacion de la discapacidad.

Este crecimiento del problema es identificado por Wright como la

“generalizacion de la discapacidad”.

2.3.3.2 Resolucion de la discrepancia entre expectativas irreales y una

aceptacion realista de la discapacidad.

Cuando hay divergencia entre las expectativas que tiene el individuo y el
estado real de su situacion de pérdida, se originan sentimientos inapropiados. La
autoimagen desvalorizada, favorece la generalizacion de los efectos de la

discapacidad al resto de las areas no afectadas en la vida de la persona. Esta
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generalizacion es el resultado de la comparacion entre el individuo y un modelo

irreal de si mismo.

En enfrentamiento objetivo de la discapacidad permite la formulacion de
expectativas mas realistas, sin subestimar las capacidades o engrandecer los

obstaculos, sino mas bien percibiéndolas en su verdadera magnitud.

En ocasiones, el deseo de recuperacibn en algunas personas con
discapacidad o sus familiares es tan desmedido, que las lleva a tener expectativas
irreales que, al no lograr alcanzarlas, provocan reacciones de aversion, de

disgusto, sorpresa, frustracion, etc.

El individuo que logra adaptarse emocionalmente a su discapacidad,
desarrolla un nivel de tolerancia, paciencia y comprension que es muy dificil

encontrar en personas gue no han sufrido una pérdida.

2.3.3.3 Descubrimiento de capacidades y recursos disponibles

Para que la persona con discapacidad sea tratada como miembro pleno de
su familia, es necesario que su padre, madre y hermanos(as) superen sus propios
sentimientos de culpabilidad, ansiedad, rechazo, etc., que impidan la aceptacion e
integracion adecuada de la persona con discapacidad.

Cuando una persona con discapacidad es aceptada por su familia,

generalmente es aceptada en el mismo grado por los demas.

Los padres y madres que enfatizan las capacidades de su hijo(a) con
necesidades especiales, con mayor facilidad logran admitirlo tal como es, y se
esfuerzan sanamente por brindarle oportunidades que contribuyan a su bienestar

y desenvolvimiento.
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Un estudio del psiquiatra Shulman, publicado en 1984 y mencionado por
Esquivel, Morales y otras (1988, p.79 ) “...en el que entrevistd a padres de nifios
con discapacidad mudltiple, y llegé a la conclusion de que los padres que mejor
afrontaban el problema, eran aquellos que no creian, ni siquiera en el fondo de su
ser, que fueran culpables de la condiciéon de sus hijos. Estos padres tenian una
opinién objetiva de si mismos y eran francos con la familia, con los amigos y los

doctores”.
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CAPITULO lll: MARCO METODOLOGICO

En este capitulo se expondran los procedimientos metodoldgicos que se
llevaran a cabo para recoger la informacion y analizarla. Consta de los siguientes
apartados:

1. Tipo de Investigacion.

1.1 Paradigma de la investigacion.

1.2  Enfoque de la investigacion.

1.3 Metodologia de la investigacion.

2. Poblacion y Muestra.

3. Definicion de conceptos.

B

Instrumentos.

4.1  Descripcion del instrumento.
Andlisis de la informacion.
Alcances.

Limitaciones.

© N o 0

Cronograma.

1. TIPO DE INVESTIGACION

1.1 Paradigma: Positivista

Segun lo mencionado por Barrantes (1999) a este paradigma también se le
denomina empirico analitico y racionalista y tuvo su origen en el siglo XIX en
pensadores como Compte (1798-1857), segun €l uno de los postulados basicos

“®

de esta doctrina es “...el conocimiento valido soOlo puede establecerse por
referencia a lo que se ha manifestado a través de la experiencia”. Es por esto que
se puede ubicar esta investigacion dentro del paradigma positivista, ya que es a
través del analisis de las experiencias vividas por las madres de niflos(as) con
Discapacidad Mdultiple, que se podra determinar cuales factores son los que mas

influyen en su proceso de ajuste psicoldgico a la discapacidad.
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La presente investigacion presenta la realidad como simple, tangible,
convergente y fragmentable y su finalidad es conocerla y explicarla con el objetivo
de controlarla. Sus objetivos se basan en la explicacion, la prediccion y el control.
Si se lograra describir y explicar los factores que mas influyen, se contaria con una
base comun que sirva como punto de partida para trabajar con las madres de
nifos(as) con Discapacidad Multiple, con el fin de favorecer un mayor y mejor

ajuste psicologico a la discapacidad de sus hijos(as).

Ademas predomina el uso de técnicas cuantitativas como la aplicacion de la
Escala de ajuste para padres de nifios con Discapacidad Mdltiple, la cual se
considera un instrumento valido y fiable; uso de técnicas estadisticas como la
estadistica descriptiva y un andlisis de los resultados que se orienta a la

verificacion, confirmacion o deduccion.

1.2 Enfoque: Cuantitativo

Se puede afirmar que esta investigacion sigue un enfoque cuantitativo ya
gue segun Barrantes (1999, pp.70-71) “La investigacion cuantitativa pone una
concepcion global positivista, hipotética-deductiva, objetiva, particularista vy
orientada a los resultados. Se desarrolla més directamente en la tarea de verificar
y comprobar teorias por medio de estudios muestreales representativos. Aplica
test y medidas objetivas, utilizando instrumentos sometidos a pruebas de

validacion y confiabilidad” ®

Por lo tanto, se trata de una investigacion que utilizara la aplicacion de una
escala para corroborar las variables que intervienen en el proceso de ajuste

psicolégico de las madres hacia la discapacidad de sus hijos (as), con el objetivo

® Fuente: Barrantes, Rodrigo. Investigacion: un camino_al conocimiento, un_enfoque

cualitativo y cuantitativo. EUNED. San José, Costa Rica, 1999.
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de brindar informacion valiosa; habiendo sido este instrumento sometido a
pruebas de validacion y confiabilidad en un estudio anterior y utilizando una
muestra representativa con respecto a la poblacion con Discapacidad Multiple del
Centro de Ensefianza Especial de Heredia; ademas de la utilizacion de técnicas
estadisticas y metodologias descriptivas para el andlisis de datos; se puede
reafirmar que dicha investigacion se desenvuelve dentro de un enfoque

cuantitativo.

1.3 Metodologia: Descriptiva

Segun Hernandez (1998, pp. 59-62) los estudios descriptivos, como el que
se pretende desarrollar son los que describen situaciones y eventos, 0 sea, se
dice cémo son y como se manifiestan determinados factores en el proceso de
ajuste psicolégico a la discapacidad. Pretende describir y medir o evaluar diversos
aspectos, dimensiones o componentes del fendmeno a investigar. En este caso
especifico mide los factores frustracién, valores y enfrentamiento objetivo a la
discapacidad por medio de diversos indicadores a los cuales se les asigna un

valor especifico.

Se centra en medir, con la mayor precisibn posible, de manera
independiente los conceptos o factores a los que se refieren, pero a la vez integra
las mediciones de los mismos para decir como es y como se manifiesta el proceso
del ajuste psicoldgico a la discapacidad, y al mismo tiempo definir cuales de los

factores son los de mayor influencia.

Se requiere considerable conocimiento del area que se investiga para

formular las preguntas especificas a las cuales busca respuesta.
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Pueden ofrecer la posibilidad de predicciones rudimentarias; si se varia la
muestra, aumentando la cantidad de personas y las regiones geograficas que
abarca, se podria llegar a generalizar y obtener conclusiones acerca de cuales
seran los factores que estan afectando a la mayoria de madres de nifios con
Discapacidad Multiple y de qué manera se podra trabajar con ellas para lograr un

mayor ajuste. °

® Fuente: Hernandez, Roberto; Fernandez, Carlos; Baptista, Pilar. Metodologia de la

Investigacion. Mc Graw Hill, México, 1998.
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2. POBLACION Y MUESTRA

Hernadndez, Ferndndez y Baptista (1998, pp. 204-205) citan a Stelltiz, quien
explica que una poblacion es el conjunto de todos los casos que concuerdan con
una serie de especificaciones. Por lo tanto es necesario establecer claramente las
caracteristicas de la poblacion; con el fin de delimitar cuales seran los parametros
muestrales; segun Sudman, citado también por Hernandez, Fernandez y Baptista,
la muestra suele ser definida como un subgrupo de la poblacion.

Ademas, Hernandez, Fernandez y Baptista (1998, p. 206) mencionan que la
poblacion debe situarse claramente en torno a sus caracteristicas de contenido,
lugar y tiempo y responder a los objetivos de estudio. Por lo tanto en esta
investigacion se incluira las madres de nifios(as) con Discapacidad Mdultiple, que
estén debidamente diagnosticados y sean atendidos regularmente por el Ministerio
de Educacion Publica en el afio 2004, en el Centro de Ensefianza Especial de
Heredia ubicado en San Rafael de Heredia.

Sin embargo, de la anterior poblacién se seleccionara una muestra
equivalente a un 50% de las madres de los nifios(as) con Discapacidad Multiple
que asistan al Centro de Enseflanza Especial de Heredia, cuyas edades oscilen

entre 3y 17 afos.

Segun lo mencionado por Hernandez, Fernandez y Baptista (1998, p. 226),
la muestra con la que se trabajara, se puede situar como una muestra no
probabilistica, también llamada dirigida o intencionada, ya que la eleccion de las
personas dependera de la decision del investigador debido a que deben cumplir
con ciertas caracteristicas especificadas previamente en el planteamiento del

problema.
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Esta muestra tiene la ventaja de ser util para determinado disefio de estudio
que requiere no tanto una “representatividad de elementos de una poblacion, sino
una cuidadosa y controlada eleccion de sujetos con ciertas caracteristicas”, como
es este caso especifico; sin embargo, tiene la desventaja de que no se puede
calcular con precision el error estandar, ni se pueden generalizar los datos a una
poblacion que no se considerd, ni en sus pardmetros ni en sus elementos para

obtener la muestra.’

La investigacion que se realizard requiere de una muestra que cumpla con
caracteristicas que ya han sido especificadas en el planteamiento del problema;
por lo tanto, como se menciond anteriormente, se llevara a cabo con madres de
nifios(as) con Discapacidad Mdultiple, cuyas edades oscilen entre 3 y 17 afios, que

asistan al Centro de Ensefianza Especial de Heredia.

2.1 Descripcion de la muestra

Todas las personas encuestadas pertenecen al sexo femenino. La mayoria
de ellas (84%), son casadas o viven en union libre, so6lo el 16% son solteras,

separadas o divorciadas y representan la cabeza de su hogar.

La mayoria de las madres (48%) se ubica entre los 36 y 45 afios, mientras
que otro grupo importante (32%) tiene entre 31 y 35 afios.

El 80% de las madres encuestadas se enterd de la discapacidad de su hijo
(@) antes de que éste(a) cumpliera un afio de vida. El 52% de las madres

encuestadas tiene de 1 a 2 hijos (as), la mayoria poseen familias pequefias.

" Fuente: Hernandez, Roberto; Ferndndez, Carlos; Baptista, Pilar. Metodologia de la

Investigacién. Mc Graw Hill, México, 1998.
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El 52% de las madres encuestadas posee estudios primarios, secundarios o
universitarios completos, mientras que el resto (48%) tiene estudios incompletos

en alguno de los tres niveles.

Finalmente cabe mencionar que un 44% de las madres trabaja fuera del
hogar, mientras que un 56% sélo se ocupa de las labores domésticas.
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3. DEFINICION Y OPERACIONALIZACION DE CONCEPTOS

CONCEPTO DEFINICION DEFINICION
CONCEPTUAL OPERACIONAL
Se define de acuerdo a los tres | “Escala de Ajuste para
factores tomados en cuenta en | Padres de nifios con
AJUSTE la “Escala de Ajuste para Discapacidad Multiple”
PSICOLOGICO Padres de nifios con

Discapacidad Multiple™: la
frustracion, el sistema de
valores y el enfrentamiento
objetivo de la discapacidad.

FRUSTRACION

Se da cuando el individuo no
alcanza los objetivos a que
aspira y que corresponden a
necesidades, debido a un
obstaculo fisico, social o
conceptual.

itemes designados con la
letra “F” en la “Escala de
Ajuste para Padres de nifios
con Discapacidad Multiple”,
correspondientes a los
itemes:
1,4,7,10,13,16,19,22,25,28,31
y 34

VALORES

Un valor es una concepcion
especifica e implicita que tiene
un individuo o grupo de
personas de lo deseable.
Cualquier situacion de pérdida,
sea esta personal, familiar,
fisica, material u otra, conlleva
la ausencia de algo valioso, lo
gue significa que la persona
debe tomar conciencia de que
existen otros valores
importantes.

itemes designados con la
letra “V” en la “Escala de
Ajuste para Padres de nifios
con Discapacidad Multiple”,
correspondientes a los
itemes:
2,5,8,11,14,17,20,23,26,29,32
y 35

ENFRENTAMIENTO
OBJETIVO DE LA
DISCAPACIDAD

Es la capacidad del individuo
para asumir conductas
especificas de encarar frente a
frente su realidad, la que
repercute en una comprension
gradual de las verdaderas
dimensiones del problema,
tomando en cuenta los
recursos que tiene para las
posibles soluciones a las
dificultades.

itemes designados con la
letra “E” en la “Escala de
Ajuste para Padres de nifios
con Discapacidad Multiple”,
correspondientes a los
itemes:
3,6,9,12,15,18,21,24,27,30,33
y 36
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4. INSTRUMENTOS

Se utilizara la “Escala de Ajuste para Padres de nifios con Discapacidad
Multiple”, realizada por Esquivel, C; Morales, Y; Mufioz, D; Torres, Ay Zonta, S, en
su trabajo de Investigacion presentado para optar al grado de Licenciatura en
Discapacidad Muiltiple.® Dicha escala pretende obtener informacion acerca de la
experiencia personal de madres de nifios(as) con discapacidad multiple.

Este instrumento consta de dos partes:

Primera parte

Instrucciones para responder la escala

Contiene en su primera pégina la presentacion, proposito e indicaciones

precisas para llenarlo.

Posteriormente a ésta siguen doce itemes de datos generales, en los que

se solicita informacién a la persona que esta respondiendo.

Segunda parte

Determinacién o medicién de los subconstructos:

- Manejo de frustracion
- Profundizacion de valores

- Enfrentamiento objetivo de la discapacidad.

8 Esquivel, Clarissa; Morales, Yolanda; Mufioz, Delia; Torres, Ana Lorena; Zonta, Sandra.

Conceptualizacidn v desarrollo instrumental para la evaluacion del nivel de ajuste psicoldgico

en padres de nifios con Discapacidad Multiple. San José, Costa Rica, 1988.
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Constituida por 36 itemes, 12 para cada subconstructo anteriormente
sefialado, correspondientes a afirmaciones que reflejan la opinion de las madres.
Dentro del mismo, no se tomara ninguna respuesta como correcta o0 incorrecta;
constituyen solamente opiniones personales, con respecto a las cuales se
obtendra el grado de ajuste psicologico de las madres hacia la discapacidad de

sus hijos(as).

El instrumento a utilizar, segun lo mencionado por Barrantes (1999), es una
escala tipo Likert, debido a que consiste en un conjunto de itemes presentados en
forma de afirmaciones, ante los cuales se pide la reaccidon de las personas a las
gue se les administra. La persona debe escoger uno de las cuatro opciones de
escogencia de la escala; los grados de frecuencia con que se presenta cada uno,
esta de acuerdo con los siguientes criterios:

Muy De acuerdo De acuerdo En Desacuerdo Muy En Desacuerdo

A la hora de cuantificar los resultados, a cada una de estas opciones se les
asigna un valor numérico, para cada item negativo, la opcion “Muy De acuerdo”
vale 1 punto, indicando un bajo ajuste, “De acuerdo” vale 2 puntos, “En
Desacuerdo” vale 3 puntos y “Muy En Desacuerdo” vale 4 puntos. Para cada item
positivo “Muy De acuerdo” vale 4 puntos, indicando un alto ajuste, “De acuerdo”
vale 3 puntos, “En Desacuerdo” vale 2 puntos, “Muy En Desacuerdo” vale 1 punto.
Al final se obtiene una puntuacion total sumando las obtenidas en relacién con
cada afirmacion; el cual nos indicara el grado de ajuste psicologico de las madres
a la discapacidad de sus hijos(as).’

® Fuente: Barrantes, Rodrigo. Investigaciéon: un camino al conocimiento, un enfogue cualitativo

y cuantitativo. EUNED. San José, Costa Rica, 1999.
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Ademas, en esta escala en particular, se obtendran tres subtotales
correspondientes a cada uno de los subconstructos descritos anteriormente:
manejo de la frustracion, profundizacion de valores y enfrentamiento objetivo de la

discapacidad, indicando los factores de mayor influencia en el ajuste psicolégico.

Las afirmaciones llevan un orden légico correspondiendo alternadamente a
los factores mencionados, y sus respuestas pueden ser positivas 0 negativas; no
se presenta la opcion neutra. Una puntuacion se considera alta o baja, respecto

del total de puntos maximos y minimos por obtener.
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4.1 Descripcion del instrumento
4.1.1 Primera parte: Instrucciones para responder la escala

Itemes de datos generales

Sexo de los encuestados (as)

Estado civil

Edad de las madres encuestadas

Edad del hijo (a) con discapacidad multiple

Edad del hijo (a) cuando se entero de la discapacidad

Numero de hijos de las madres encuestadas

N o gk~ wDbdE

Lugar que ocupa el hijo (a) con discapacidad en relaciéon a sus hermanos
(as)

8. Trabaja fuera del hogar

9. Escolaridad

10. Religion que profesan los padres

11. Discapacidad (es) del nifio (a)

12. Causa de la discapacidad
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4.1.2 Segunda parte: Determinacion o medicion de los subconstructos

CONSTRUCTO [ SUBCONSTRUCTOS INDICADORES
1.Ademas de mi trabajo, el cuido del nifio(a) me cansa mucho.
4.Mi familia acepta al nifio(a).
7.Al ver los problemas de mi hijo(a)siento que yo no puedo hacer nada para cambiar la situacion.
10.Siento que puedo sobrellevar bien la situacion de mi hijo(a).
Man ej o dela 13.Nuestra situacion econémica ha sido obstéculo para la atencién médica y educativa de nuestro nifio(a).
Frustracion 16.Con el tiempo he logrado sentirme mejor frente a la situacion de mi hijo(a).
19.Desde el nacimiento de mi hijo(a),me relaciono poco con la gente que yo quisiera relacionarme.
22.Algunas veces puedo hablar de mis problemas con alguien.
25.El nifio(a) me causa muchas preocupaciones y molestias.
28.El tener un hijo(a) asi ha causado una mayor dificultad econémica para todos.
31.A veces me hace falta tener una vida mas tranquila.
34.Por mas que busco, no encuentro la forma de que mi hijo(a)logre hacer ciertas cosas.
2.En comparacién con otros nifios con limitaciones, pienso que mi hijo(a) se ha superado mucho.
Aj uste 5.Por su condicién, espero que mi hijo(a) no tenga una vida muy larga.
8.Con la ayuda de Dios confio en poder sacar a mi hijo(a) adelante.
. z o 11.Frecuentemente me deprimo por la situacién de mi hijo(a).
PSICO|Og ICO 14.Considero que mi hijo(a) tiene mas cualidades que defectos.

Profundizacién

De Valores

17.No he podido aceptar a mi hijo(a) por ser tan diferente a los demas.

20.Mi hijo(a) es mi mejor razén para luchar en la vida.

23.La situacion de mi hijo(a) es un castigo de Dios.

26.Desearia tener salud para cuidar a mi hijo(a) toda la vida.

29.Las limitaciones de mi hijo(a) me hacen muy dificil poder aceptarlo.

32.En mis oraciones le pido a Dios que le dé salud a mi hijo(a) para que pueda vivir mas.
35.Siento que la vida no me dio lo que yo queria.

Enfrentamiento
objetivo de la

discapacidad

3.Las dificultades que paso por la condicién de mi nifio(a) generalmente tienen solucion.
6.Siento que estoy solo en el mundo con el problema de mi hijo(a).

9.Mis amigos me aceptan con el nifio(a).

12.Mi pareja (compafiero(a)) y yo tenemos que afrontar solos los problemas de mi nifio(a).
15.A mi hijo(a) lo tomamos en cuenta como un miembro mas de la familia.

18.Puedo contar con familiares cuando necesito ayuda con mi nifio(a).

21.La relacién que tengo con mi hijo(a) me ha permitido entender las cosas que me quiere decir.
24.Mi compafiero y yo discutimos y peleamos mas a raiz de la situacion del nifio(a).

27.Me siento satisfecho con los servicios médicos y educativos que recibe mi hijo(a).
30.Desde que nacié mi hijo(a) no he recibido ayuda espiritual de persona alguna.

33.Yo espero que mi hijo(a) pueda llegar a hacer cualquier cosa que hagan los demas nifios.
36.Mis conocidos me aceptan con el nifio.
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5. ANALISIS DE LA INFORMACION

Para realizar el analisis de la informacion recogida mediante la “Escala
de Ajuste para padres de nifios(as) con Discapacidad Multiple”, se hara uso de

la estadistica descriptiva.

En primer lugar se realizara la tabulacion de las escalas aplicadas
utilizando un programa de Excel por medio del cual se determinaran los totales
y subtotales de cada una de las escalas, para definir los porcentajes que
deberan incluirse en los gréaficos y cuadros que recojan toda la informacion

obtenida.

En segundo lugar, siguiendo el procedimiento descrito por Hernandez y
colaboradores (1998, p. 343) para la estadistica descriptiva; se describiran los
datos y valores o subpuntuaciones obtenidas para cada uno de los factores,
distribuyendo las puntuaciones o frecuencias ordenadas en sus respectivas

categorias. *°

De acuerdo a los subtotales obtenidos y a la descripcion de la
distribucién de frecuencias, se determinara cuéles de los factores influyen mas,
en el proceso de ajuste psicoldgico a la discapacidad y se representaran por

medio de graficos y cuadros.

19 Fuente: Hernandez, Roberto; Fernandez, Carlos; Baptista, Pilar. Metodologia de la

Investigacién. Mc Graw Hill, México, 1998.
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6. ALCANCES

Las proyecciones de este estudio son las siguientes:

. Corroborar las variables que influyen en las madres de nifios (as) con
discapacidad multiple, afectando su proceso de ajuste psicoldgico a la
discapacidad.

Brindar informacién util para al mejoramiento cualitativo de los
programas de orientacion a madres, al corroborar los factores que
intervienen en el proceso de ajuste psicoldgico a la discapacidad de sus

hijos(as).
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7. LIMITACIONES

1. La escala sera aplicada a una muestra que incluira solamente madres.
Debido a que generalmente son ellas quienes asumen el papel de mayor
participacion en el desarrollo de sus hijos(as) con discapacidad sin el
apoyo de sus esposo0s, quienes casi nunca se acercan a la escuela y en

muchas ocasiones existe completa ausencia de los mismos en el hogar.

2. A partir de los resultados de esta investigacion, no sera posible realizar
generalizaciones mas amplias, debido a que se utilizara una muestra
intencional, que representara el 50 % de las madres de nifios(as) con
Discapacidad Multiple, solamente del Centro de Ensefianza Especial de
Heredia; por lo tanto no se podra generalizar para otras regiones del

pais.
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8. CRONOGRAMA DE TRABAJO

PRODUCTO PASOS A SEGUIR | FEBRE | MARZO | ABRIL | MAYO | JUNIO | JULIO | AGOS
DESEADO ROJ/2004 | 2004 2004 2004 2004 2004 | TO/2004
Capitulo I: El - Breve introduccién.
problemay su - Justificacion.
importancia. - Antecedentes
- Problema.
- Objetivo general.
- Objetivos
especificos.
- Delimitacién
Capitulo II: - Breve introduccién.
Antecedentes - Ejes tematicos:

tedrico practicos o
Marco Tedrico

Discapacidad
Mdaltiple:
definiciones de
deficiencia,
discapacidad,
minusvalia y
discapacidad
multiple,
caracteristicas de la
poblacién con D.M. y
resefia histérica de
los servicios
brindados a esta
poblacion.
Aceptacién de hijos
(as) con
Discapacidad
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Mdltiple por sus
padres:

mitos sociales,
parametros de ajuste
(frustracion, valores
y enfrentamiento
objetivo de la
discapacidad),
superacion de
percepcion
desproporcionada
del problemay
resolucion y
descubrimiento de
capacidades y
recursos disponibles.

Capitulo lll: Marco
Metodoldgico

- Breve introduccion.
- Paradigma de
investigacion.

- Enfoque de la
investigacion.

- Método de
investigacion:
sujetos de
informacion, otras
fuentes de
informacion, técnicas
e instrumentos de
investigacion
(especificarlas,
definirlas tedrica y
operacionalmente) y
variables (definicion
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conceptual y
operacional)
-Aplicacion del
instrumento (escala)
a una muestra
intencional del 50%
de la poblacién.
-Tabulacién de los
datos obtenidos
mediante la escala.

Capitulo IV:
Analisis e
interpretacién de
los resultados.

-Andlisis e
interpretacion de los
resultados.

Capitulo V:
Conclusiones y

recomendaciones.

-Conclusiones y
recomendaciones.

Capitulo VI: -Limitaciones.
Limitaciones.

Capitulo VII: -Discusién Final.
Discusion Final.

Capitulo VIII: - Bibliografia
Bibliografia'y - Anexos
Anexos
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CAPITULO IV: ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS
RESULTADOS

Este capitulo se desarrollard con el objetivo de realizar un andlisis
exhaustivo de la informacion obtenida por medio de la “Espala de ajuste de
padres de nifios (as) con discapacidad multiple” e interpretar sus resultados
para dar respuesta a los objetivos propuestos al inicio de este estudio. Consta
de los siguientes apartados:

1. Estadisticas descriptivas sobre la poblacion en estudio.

2. Analisis de los resultados obtenidos con la aplicacion de la “Escala de
ajuste para padres de nifios (as) con discapacidad multiple”.

2.1 Fase I: andlisis de cada uno de los subtotales para determinar cual es el
de mayor influencia.

2.2 Fase II: analisis de los resultados totales de la aplicacién de la escala.

1. ESTADISTICAS DESCRIPTIVAS SOBRE LA POBLACION EN
ESTUDIO

Los siguientes resultados, se obtuvieron en la primera seccion del
instrumento, y se refieren a los datos sociodemograficos que caracterizan a la

poblacién considerada en este estudio.

La informacion al respecto se basa en las respuestas obtenidas con el
50% de las madres de nifios (as) con discapacidad multiple, cuyos hijos (as)
son atendidos en el Centro de Ensefianza Especial de Heredia durante el afio

2004 y que conforman la muestra de este estudio.

1.1 Sexo de los encuestados (as)

El 100% de las personas encuestadas corresponde al sexo femenino.
Dentro de la organizacién familiar en Costa Rica, una caracteristica de ésta es
delegar la mayoria de las funciones educativas a las madres. Este trabajo no

constituye la excepcion, ya que la totalidad de las personas que llenaron la
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encuesta fueron mujeres. Este resultado se entiende mejor debido a la
severidad de la problemética del nifio (a) con discapacidad mdultiple, quien
requiere de mayores cuidados, los que suple la madre, mientras el padre es el

proveedor del hogar.

1.2 Estado civil de las encuestadas

Con respecto al estado civil de las encuestadas se tiene la siguiente

informacion:

CUADRO N°¢ 1: Estado Civil de Madres Encuestadas

Estado Civil AbsolutaRelativa
Soltera 1 4,0%
Casada 16 64,0%
Divorciada 2 8,0%
Separada 1 4,0%
Viuda 0 0,0%
Unién Libre 5 20,0%
Total 25 100,0%

El 64% de los niflos (as) pertenecen a una familia cuyos padres estan
casados, el 20% son hijos (as) de madres que viven en union libre, el 8% son
hijos (as) de madres divorciadas, 4% son hijos (as) de madres solteras y otro

4% de madres separadas.

El hecho de que el 64% de las encuestadas sean casadas, no
necesariamente implica que tengan un hogar integrado, donde el padre asume
sus responsabilidades, aunque este dato es esperanzador, no significa que la
madre tenga ayuda total en relacion a la discapacidad de su hijo (a) (Ver

grafico N°1).
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Grafico N°1.Estado Civil de Madres Encuestadas
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Grafico N° 1: Estado Civil de Madres Encuestadas

1.3 Edad de las madres

Con respecto a la edad de las madres encuestadas, se obtuvieron los

siguientes datos:

CUADRO N° 2: Edad de Madres Encuestadas

Edad Absoluta Realtiva
25 afilos 0 menos 0 0,0%
De 26 a 30 afos 2 8,0%
De 31 a 35 afios 8 32,0%
De 36 a 45 afios 12 48,0%
Mas de 45 afos 3 12,0%
Total 25 100,0%

69




En el cuadro anterior se nota claramente que la mayoria de las madres
(48%) son personas maduras, pues se ubican entre los 36 y 45 afios (Ver
grafico N°2)

Gréafico N°2. Edad de Madres Encuestadas
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O De 31 a 35 afios
O De 36 a 45 afios
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Grafico N° 2: Edad de Madres Encuestadas

1.4 Edad del hijo (a) con Discapacidad Multiple

Al hacer referencia a la edad de los hijos (as) de las madres
encuestadas, se obtuvo la siguiente informacién, tal y como aparece en el

cuadro N°3.

CUADRO Np° 3: Edad del hijo (a) con la Discapacidad Multiple atendido por el
MEP en el afio 2004

Edad Absoluta Realtiva
De 0 a 5 afios 10 40,0%
De 6 a 10 afnos 12 48,0%
De 11 a 16 afos 2 8,0%
Mas de 16 afos 1 4,0%
Total 25 100,0%
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Se observa claramente que el 40% de los nifios (as) con discapacidad
multiple tomados en cuenta en esta investigacion, tienen edades entre los 0

meses y 5 afos, y un 48% se encuentra entre los 6 y 10 afios.

Se constata que la mayoria de los nifios (as) con discapacidad multiple
atendidos en el Centro de Enseflanza Especial de Heredia estan en edad
escolar. Conforme aumenta la edad de estas personas, es menor la asistencia

al centro educativo (Ver grafico N° 3).

Esto puede deberse a diferentes causas:

- La severidad de las discapacidades del nifio (a) dificultan el traslado del
mismo (@) al centro educativo.

- Lalejania del lugar de residencia al centro educativo.

- La escasez de los servicios de atencién educativa para adolescentes
con discapacidad multiple.

- Servicios de transporte publico inadecuados.

Gréfico N°3. Edad del hijo (a) con Discapacidad Multiple
atendido por el MEP en el 2004
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Gréfico N° 3: Edad de Hijo (a) con Discapacidad atendido por el MEP en el 2004

1.5 Edad del hijo (a) con Discapacidad Multiple cuando la madre se enter6
de la discapacidad

Otro dato de caracter general se refiere a la edad que tenian los nifios

(as) cuando las madres se enteraron que presentaban discapacidad multiple.
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CUADRO N° 4: Edad del hijo (a) con Discapacidad Multiple cuando la Madre se
enterd de la Discapacidad

Edad Absoluta Realtiva
De 0 a1l afo 20 80,0%
De 2 a 5 afios 5 20,0%
De 6 a 8 afos 0 0,0%
Mas de 8 afios 0 0,0%
Total 25 100,0%

En este cuadro se aprecia que la mayoria de las madres encuestadas
(80%) se entero de la discapacidad de su hijo (a) antes de que éste cumpliera 1
afno de vida, lo que es comprensible debido a la severidad de las limitaciones,
las que son muy evidentes y detectadas a edades tempranas por sus padres,

madres o personas allegadas (Ver grafico N°4).

Grafico N°4. Edad del hijo (a) con Discapacidad Multiple
cuando la Madre se entero6 de la Discapacidad
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Gréfico N° 4: Edad del hijo (a) con Discapacidad Multiple cuando la madre se

enteré de la Discapacidad

1.6 Niumero de hijos de madres encuestadas

Sobre el numero de hijos que tienen las madres encuestadas se obtuvo

la siguiente informacion:
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CUADRO N°5: Numero de hijos (as) de Madres encuestadas

NUmero Absoluta Relativa

De 1 a 2 hijos 52,0%
De 3 a 4 hijos 48,0%
De 5 a 6 hijos 0,0%
Mas de 6 hijos 0,0%
Total 100,0%

La informacion mostrada por el cuadro anterior indica que el 52,0% tiene
solamente entre uno y dos hijos (as), y el 48,0% tiene entre tres y cuatro hijos

(as). De acuerdo con esto la mayoria de las encuestadas poseen familias

pequefias (Ver gréafico N°5).

48,0%

Grafico N°5. Numero de hijos (as) de Madres
encuestadas

0,0%

52,0%

O De 1 a 2 hijos
B De 3 a 4 hijos
O De 5 a 6 hijos
O Mas de 6 hijos

Gréfico N° 5: Namero de hijos (as) de Madres Encuestadas

1.7 Lugar que ocupa el hijo (a) con Discapacidad Multiple en la familia.

En lo referente al lugar que ocupa el nifio (a) dentro de la familia, el 36%

de los mismos son primogénitos, el 44% es el segundo hijo (a) y el 20% es el

tercero (a).

73



CUADRO N° 6: Lugar que ocupa el hijo (a) con Discapacidad Multiple en la

familia
Lugar Absoluta Relativa
Primero 9 36,0%
Segundo 11 44,0%
Tercero 5 20,0%
Total 25 100,0%

De a cuerdo a lo anterior, se concluye que probablemente, estas

madres, limiten el nimero de hijos (as) debido al temor de tener otro nifio (a)

con discapacidad multiple (Ver grafico N° 6)

Gréafico N°6. Lugar que ocupa el hijo (a) con
Discapacidad Mdultiple en la Familia

20,0%

O Primero
B Segundo
O Tercero

44,0%

Gréfico N° 6: Lugar que ocupa el hijo (a) con Discapacidad Multiple en la Familia

1.8 NUmero de madres encuestadas que trabaja fuera del hogar

Otro de los factores considerados en este estudio es si las madres

encuestadas trabajan o no fuera del hogar.
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Cuadro N° 7: Numero de Madres encuestadas que trabajan Fuera del Hogar

Trabaja fuera Absoluta Relativa

Si 11 44,0%
No 14 56,0%
Total 25 100,0%

Como se menciond con anterioridad, la mayor parte de las
responsabilidades educativas recaen en manos de las madres de los nifios (as)

con discapacidad, situacion que afecta su posibilidad de trabajar fuera del
hogar (Ver grafico N° 7).

Gréafico N°7. Numero de Madres encuestadas que
trabajan Fuera del Hogar

44,0%

osi
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56,0%

Gréfico N° 7: Numero de Madres encuestadas que trabajan Fuera del Hogar

1.9 Escolaridad de las madres encuestadas

Uno de los factores considerados en este estudio es el nivel de
escolaridad de las madres encuestadas.
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CUADRO N°¢ 8: Escolaridad de las Madres Encuestadas

Grado de escolaridad AbsolutaRelativa

Ninguno 0 0,0%
Primaria incompleta 3 12,0%
Primaria completa 4 16,0%
Educ.media incompleta 6 24,0%
Educ.media completa 6 24,0%
Universidad incompleta 3 12,0%
Universidad completa 3 12,0%
Total 25 100,0%

Obsérvese gque todas las sefioras encuestadas tienen algun tipo de
estudio. El 28% tiene algun grado de estudios primarios, el 48% tiene algun
grado de estudios secundarios y el 24% tiene cierto grado de estudios

universitarios (Ver grafico N° 8).

Gréafico N°8. Escolaridad de las Madres Encuestadas

O Ninguno

@ Primaria
12,0% 0,0% 12,0% incompleta
O Primaria
completa
0O Educ.media
incompleta
B Educ.media
completa
24,0% @ Universidad
incompleta
@ Universidad
completa

24,0%

Grafico N° 8: Escolaridad de las Madres Encuestadas

Sin embargo, a pesar de contar con algun grado de escolaridad, mas de
la mitad de las madres no trabaja fuera del hogar, o sea, no utiliza sus estudios
para desempefarse laboralmente; esto debido probablemente a que la
atencion de su hijo (a) con discapacidad le demanda la utilizacion de la mayoria

de su tiempo.
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1.10 Religion que profesan las madres

Con respecto a la religion de las encuestadas, estas se ubican de la

siguiente manera.

CUADRO N° 9: Religién que profesan las Madres

Religion Absoluta Relativa

Ninguna 2 8,0%
Catdlica 18 72,0%
Cristiana 4 16,0%
Evangélica 1 4,0%
Total 25 100,0%

De acuerdo a la informacién obtenida, el 72% pertenecen a la religion
catdlica, el 16% pertenecen a la religion cristiana, el 4% a la religion evangélica
y el 8% no practican ninguna religion. Se puede observar la participacion de las
madres en otras religiones, que no son necesariamente la oficial. Solamente un
8% no pertenece a ninguna religion; es muy posible que esto se deba a que
para la sociedad costarricense es importante pertenecer a una religion, aunque
no sea practicada regularmente. Este bajo porcentaje era de esperarse, pues
las dificultades que se tienen con un nifio (a) con discapacidad multiple obliga a

sus padres y madres a buscar algun tipo de apoyo espiritual (Ver grafico N°©9).

Gréafico N°9. Religion que profesan las Madres
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Grafico N° 9: Religion que profesan las Madres

1.11 Discapacidades que presenta el hijo (a)

En cuanto a las discapacidades que presentan los hijos (as) de las

madres encuestadas se obtuvo la siguiente informacion.

CUADRO N° 10: Discapacidades que presenta el hijo (a)

Discapacidades AbsolutaRelativa
PCI 9 36,0%
PCly RM 2 8,0%
PCly DV 2 8,0%
PCly PL 6 24,0%
PCly PEC 1 4,0%
EB e hidrocefalia 2 8,0%
PCl asoc.a 2 o + discap. 3 12,0%
Total 25 100,0%

PCl= Paralisis Cerebral Infanti RM= Retraso Mental DV= Discapacidad
Visual PL= Problemas del Lenguaje PEC= Problemas Emocionales y de
Conducta EB= Espina Bifida

La informacion recolectada refleja el conocimiento que las madres tienen
de la condicion de sus hijos (as) que en algunos casos no es realista. Por
ejemplo, se observa que un 36% manifiesta que su hijo (a) tiene sélo PCI, lo
gue realmente es falso ya que los hijos (as) de todas las madres encuestadas,
asisten al servicio de Discapacidad Mdultiple, por lo tanto significa que tienen

PCI (discapacidad motora) asociada a una o0 mas discapacidades.

Por otra parte algunas sefioras si reportan que sus hijos tengan dos o
mas discapacidades. Sin embargo la informacion recolectada con un solo item
al respecto no es suficiente para generalizar sobre el conocimiento que tienen

las madres sobre las discapacidades de sus hijos (as) (Ver grafico N°10).
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Gréafico N°10. Discapacidades que presenta el hijo (a)
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Grafico N° 10: Discapacidades que presenta el hijo (a)

1.12 Momento en que se produjo la Discapacidad

Segun la informacién que poseen las madres, la mayoria de las

discapacidades de sus hijos (as) (56%) se produjeron durante el embarazo,

mientras que un 40% se produjeron al momento de nacer, y solo un 4%

después del nacimiento, informacion que se corrobora en el siguiente cuadro.
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CUADRO N°11: Momento en que se produjo la discapacidad

Discapacidad AbsolutaRelativa
Durante el embarazo 14 56,0%
Al nacer 10 40,0%
Poco tiempo después 1 4,0%
Mucho tiempo después 0 0,0%
Total 25 100,0%

Los dos primeros porcentajes son altos y alarmantes, ya que hacen

reflexionar acerca de cuantos de estos casos pudieron haberse prevenido y/o

evitado. Sin embargo, es necesario considerar el avance tecnolégico en la

medicina que permite la sobrevivencia de muchos nifios (as) que antes

fallecian, sobrevivencia que implica secuelas importantes tras las

complicaciones de la gestacion o del parto, (Ver grafico N°11).

40,0%

Gréafico N°11. Momento en que se Produjo la
Discapacidad

56,0%

O Durante el
embarazo

B Al nacer

O Poco tiempo
después

0O Mucho tiempo
después

Gréfico N° 11: Momento en que se Produjo la Discapacidad
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2. ANALISIS DE LOS RESULTADOS OBTENIDOS CON LA
APLICACION DE LA “ESCALA DE AJUSTE PARA PADRES DE
NINOS (AS) CON DISCAPACIDAD MULTIPLE”.

Esta seccion del estudio, se refiere a los resultados obtenidos mediante
la aplicacion de la “Escala de ajuste para padres de nifios (as) con
discapacidad multiple”. Para tal efecto, se considerd la puntuacion obtenida
tanto en la escala total o de ajuste como en las escalas parciales (frustracion,

valores, enfrentamiento).

Seguidamente se transcribe la descripcion incluida en el instructivo para
la evaluacién de la “Escala de ajuste para padres de nifos (as) con
discapacidad multiple”, en el que se consideran todos los aspectos de la
misma. Cabe destacar que el instructivo para la aplicacién e interpretacion de
esta escala, no es incluido como anexo en este trabajo, por cuanto las
investigadoras que crearon la escala, sefialan en las recomendaciones de su
investigaciéon que la misma, no se puede reproducir, ni aplicar sin la previa
autorizacion de alguna de ellas, del que fue su director de tesis (Ph. D. Gaston
De Mézerville) o de la Escuela de Orientacion y Educacion Especial de la
Universidad de Costa Rica. Sefialan ademas que la escala solo debe ser
utilizada por investigadores y especialistas relacionados con la rehabilitacion y
educacion especial, quienes ademas deben conocer el marco teorico en el que
se baso la elaboracion de la escala, asi como el dominio en el uso del mismo
instructivo. En el caso personal, he podido utilizarlo por contar con la asesoria

directa de una de las investigadoras que participd en su creacion.

ESCALA DE AJUSTE: MAXIMO 144 PUNTOS

Superior a los 129 puntos: la persona tiene la voluntad y la capacidad
gue se requiere para enfrentar el problema del nifio, delimitando la
discapacidad a otras areas no afectadas. Es un padre de familia que acepta a
su hijo (a) tal y como es, sintiendo satisfaccion con cada meta que el nifio (a)

logre dentro de sus limitaciones.
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Entre 129 y 118: la persona tiene un potencial considerable para
enfrentar la situacién del nifio. Con poca orientacién, puede esperarse que

desarrolle sentimientos positivos y satisfactorios.

Entre 118 y 106: la persona posee recursos para enfrentar la situacion
del nifio, pero requiere de gran esfuerzo de su parte, asi como de mayor

orientacion para salir adelante.

Por debajo de los 106: su potencial es muy limitado. Es una persona con
mucha frustracion no encuentra sentido a la vida y se centra en las limitaciones

del nifio mas que en sus capacidades.

ESCALAS PARCIALES
FRUSTRACION: MAXIMO 48 PUNTOS

Superior a los 41: es un individuo que limita su frustracion, que no se
auto-compadece, que no considera la discapacidad de su hijo (a) como un
problema sin solucién. Al contrario, tiene grandes probabilidades de superar

con madurez los obstaculos que impiden alcanzar sus metas mas deseadas.

Entre 41 y 36: existe la posibilidad de que no acepte los obstaculos
como insalvables y la solucion como imposible. Los sentimientos de frustracion

pueden ser superados con un poco de ayuda profesional.

Entre 36 y 30: la persona requiere de mucha ayuda profesional para
enfrentar la situacion de pérdida, reconociendo que debe cambiar sus metas y

buscar nuevos medios para alcanzarlas.
Por debajo de los 30: se deja frustrar mas alla de lo que él puede

soportar, produciéndose desordenes de comportamiento al no cambiar sus

metas y medios.
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VALORES: MAXIMO 48 PUNTOS

Superior a los 46: el individuo tiene una amplia profundizacion de
valores, toma conciencia de que existen otros mas importantes. Percibe de los
valores danados, aquellos aspectos esenciales encontrando significado

concreto a su vida.

Entre 46 y 42: con orientacion adecuada, los sentimientos de
lamentacion y pérdida pueden disminuir gradualmente, hasta llegar a percibir la

pérdida con una actitud de aceptacion.

Entre 42 y 38: necesita mayor orientacion para superar los sentimientos
de lamentacion. Sin la atencion adecuada puede perder la perspectiva de los
valores fundamentales, percibiendo la discapacidad en términos de todas

aguellas satisfacciones personales y sociales que siente que le son negadas.

Por debajo de los 38: no hace ninguna diferenciacién clara entre
aguellas areas que estan conectadas con la discapacidad y aquellas que no lo
estan. Todo lo que le importa a la persona son los valores afectados por la

situaciéon de pérdida; ningun otro valor es importante en su vida.

ENFRENTAMIENTO: MAXIMO 48 PUNTOS

Superior a los 45: ante la situacion de pérdida, la persona delimita
apropiadamente los efectos de la misma, comprendiendo en forma gradual las
verdaderas dimensiones del problema. Se adapta a las propias limitaciones de

la situacion, reconociendo capacidades y virtudes.
Entre 45 y 40: la actitud de sobreponerse ante las dificultades es muy
positiva. Con una buena orientacion se puede esperar una percepcion objetiva

del problema.

Entre 40 y 35: la persona se ubica dentro del promedio, sin embargo

requiere de una mayor orientacion, pues de lo contrario su conducta puede
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apartarse de la realidad, minimizando las capacidades residuales de su hijo y
sobreestimando sus dificultades.

Por debajo de 35: el individuo no es capaz de reconocer las capacidades

de su hijo; no enfrenta directa y claramente la realidad. Afiade a las limitaciones

reales otras muchas, que no tienen conexién con la discapacidad”**.

“Esquivel, C., Morales, Y., Mufioz, D., Torres, A., y Zonta, S. (1998). Instructivo para la evaluacién
de la “Escala de ajuste para padres de nifios (as) con discapacidad multiple”. Pag 7 a 9.

84



2.1 Fase I: andlisis de cada uno de los subtotales para determinar cual es

el de mayor influencia.
2.1.1 Escala Parcial Manejo de la Frustracion

La escala parcial que mide el manejo de la frustracion se compone de
itemes que describen la adecuada o inadecuada resolucion de las necesidades
personales de las madres.

Los puntajes obtenidos con los itemes de la escala referentes al manejo

de la frustracion son los siguientes.

CUADRO N° 12: Escala Parcial Manejo de Frustracion

Intervalo de calificacién Absoluto Relativo

Mas de 41 5 20,0%
De 41 a 36 3 12,0%
De 36 a 30 12 48,0%
Menos de 30 5 20,0%
Total 25 100,0%

Es interesante observar que el numero de personas que obtuvo el mayor
y el menor puntaje es el mismo, o sea que hay un 20% de madres con
habilidad para adaptar sus metas de vida o encontrar nuevos medios para
satisfacer sus necesidades personales ante una situacion de pérdida.
Asimismo un 20% de las madres se deja frustrar mas all4 de lo que puede

soportar, y no intenta superar los obstaculos cambiando sus metas.

Por otra parte se tiene que un 12% podria superar sus sentimientos de
frustracion con un poco de ayuda profesional, mientras que, la mayoria de las
madres que respondieron la escala (48%), requiere de mucha ayuda
profesional para enfrentar la situacion de pérdida, reconociendo que debe
cambiar sus metas y buscar nuevos medios para alcanzarlas. Evidentemente,
el manejo de la frustracion, es una de las areas débiles y en el que requieren

atencion las madres de nifios con discapacidad multiple (Ver grafico N°12).
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Grafico N°12. Escala Parcial Manejo de la Frustacion
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Gréfico N° 12: Escala Parcial Manejo de la Frustracién

2.1.2 Escala Parcial Profundizacién de Valores

Los itemes de esta escala son afirmaciones de razones que, a juicio de
la persona explican el significado existencialmente satisfactorio, o la falta de
significado, que encuentran en sus circunstancias reales, en este caso, en el
hecho de tener un hijo (a) con discapacidad multiple. Los resultados obtenidos

con esta escala se aprecian en el siguiente cuadro.

CUADRO N?° 13: Escala Parcial Profundizacion de VValores

Intervalo de calificacién Absoluto Relativo

Mas de 46 1 4,0%
De 46 a 32 13 52,0%
De 42 a 38 8 32,0%
Menos de 38 3 12,0%
Total 25 100,0%

De las madres encuestadas solamente un 4% obtuvo un puntaje mayor
a 46, lo que significa que tienen conciencia de que aunque hay valores

dafiados, existen otros mas importantes, encontrando significado concreto a su
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vida. Un gran porcentaje (52%), con orientacion adecuada, podrian disminuir
los sentimientos de lamentacion y de pérdida, hasta lograr la aceptacion. Se
tiene un 32% que requiere de mayor orientacion, y solo un 12% no diferencia

entre las areas conectadas con la discapacidad y las que no lo estan.

En general, se puede decir que la mayoria de las madres encuestadas
se encuentran en rangos aceptables o manejables en lo que a valores
respecta, por lo que no es el campo que mas afecta el ajuste a la discapacidad
(Ver gréfico N°13).

Grafico N°13. Escala Parcial Profundizaciéon de Valores
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Grafico N° 13: Escala Parcial de Profundizacion de Valores

2.1.3 Escala Parcial Enfrentamiento Objetivo de la Discapacidad

Los itemes de la escala correspondientes al enfrentamiento objetivo de
la discapacidad se caracterizan por hechos que reflejan 0 no una posicion
personal de enfrentar directamente la realidad. La aplicacion de esta escala

produjo los siguientes resultados (Ver cuadro N°14).
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CUADRO NP° 14: Escala Parcial Enfrentamiento Objetivos de la Discapacidad

Intervalo de calificacion Absoluto Relativo

Mas de 45 0 0,0%
De 45 a 40 4 16,0%
De 40 a 35 10 40,0%
Menos de 35 11 44,0%
Total 25 100,0%

Como se observa no hubo ninguna persona que obtuviera el maximo
puntaje, y solo un 16% tiene una actitud positiva para sobreponerse ante las
dificultades. Por otra parte un 40% requiere de mayor orientacion para
adaptarse a la realidad, y un 44% no es capaz de reconocer las capacidades

de su hijo (a), no enfrentando directa y claramente la realidad.

Contrariamente a la escala de valores, se observa que el enfrentamiento
objetivo de la discapacidad si representa una barrera importante para que las

madres logren el ajuste psicoldgico a la discapacidad (Ver grafico N°15).

Gréfico N°14. Escala Parcial Enfrentamiento Objetivo de
la Discapacidad
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Grafico N° 14: Escala Parcial Enfrentamiento Objetivo de la Discapacidad
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2.2 Fase ll: andlisis de los resultados totales de la aplicaciéon de la escala.

Los resultados obtenidos con la aplicacion de la “Escala de ajuste para
padres de nifios (as) con discapacidad multiple” son reflejo de los sentimientos
y/o reacciones de las madres. Reacciones que forman parte del esfuerzo que
hacen por reorganizar activamente sus vidas, evidenciandose la necesidad de
recibir ayuda profesional (apoyo, orientacion, estimulo, etc.), para lograr un

mayor ajuste a la situacioén de discapacidad de su hijo (a).

Lo datos obtenidos se aprecian en el siguiente cuadro:

CUADRO N° 15: Escala de Ajuste para Madres de nifios (as) con Discapacidad

Mdltiple
Intervalo de calificacion Absoluto Relativo
Mas de 129 2 8,0%
De 129 a 118 5 20,0%
De 118 a 106 9 36,0%
Menos de 106 9 36,0%
Total 25 100,0%

Se observa que solamente un 8% de las madres que respondieron la
escala obtuvieron un puntaje mayor a 129, lo que significa que son madres que
aceptan a su hijo (a) tal como es, y se sienten satisfechas con cada meta que
logra. El 20% de las madres, con poca orientacion podrian lograr el ajuste a la
discapacidad de su hijo (a). En contraposicion con los datos anteriores se tiene
un 36% de madres que obtuvieron entre 118 y 106 puntos, y otro 36% cuyo
puntaje fue inferior a los 106 puntos. Estos datos son preocupantes ya que
denotan la necesidad, que tienen estas madres, de recibir mucho apoyo
profesional, ya que no encuentran sentido a la vida y le dan mas importancia a

las limitaciones de su hijo (a) que a sus capacidades.

Es importante anotar, que a pesar de que la muestra de sujetos
involucrados en esta investigacion es pequeiia, los datos obtenidos evidencian
la dificultad que tienen las madres de nifios (as) con discapacidad multiple
atendidos en el Centro de Enseflanza Especial de Heredia durante el afio 2004,

para lograr ajustarse a esta situacién en particular.
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Los datos obtenidos pueden apreciarse mejor en el grafico N°15 que se

presenta a continuacion.

Gréfico N° 15. Escala de Ajuste para Padres de nifios (as)
con Discapcidad Mdultipe
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Gréfico N° 15: Escala de Ajustes para Padres de nifios (as) con Discapacidad
Maltiple

Si se compara la puntuacion total obtenida por las madres que
conformaron la muestra de este estudio, con los puntajes obtenidos en las
escalas parciales, se observa que las areas de mayor conflicto son las
referentes a manejo de la frustracion y enfrentamiento objetivo de la
discapacidad, y por lo tanto, en las que las madres requieren de mayor apoyo

profesional.

Ademas, es importante observar que mientras un 68% obtuvo puntajes
preocupantes en lo referente a frustracion, un 84% obtuvo puntajes bajos en el
tema de enfrentamiento, lo que significa que esta es el area que mas
obstaculiza el ajuste psicologico de la discapacidad en las madres de nifios (as)

con discapacidad multiple del Centro de Ensefianza Especial de Heredia.
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CAPITULO V: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

1. CONCLUSIONES

El presente estudio constituye el resultado de una labor, que si bien es
cierto no fue a gran escala, por el tamafio de la muestra, si representé muchas
horas de trabajo y de contacto directo con las madres de los nifios (as ) con
discapacidad mudltiple que asisten al Centro de Enseflanza Especial de la

provincia de Heredia.

Asimismo, la revisién bibliografica que sustento la creacién de la “Escala
de ajuste para padres de nifios con discapacidad multiple” constituye un
enriquecimiento personal y profesional para la mejor comprension y atencion
de los padres y madres de nifios (as ) con caracteristicas tan especiales, como

es la discapacidad mdltiple.
La utilizacién de la escala permitio :

1. Medir la reaccién de ajuste de un grupo de madres que llevan sus hijos
(as) al Centro de Ensefianza Especial de Heredia ante la situacion de
discapacidad mdltiple.

2. Determinar objetivamente el grado de ajuste de esas madres y las areas
que inciden directamente en él (frustracion, valores y enfrentamiento

objetivo de la discapacidad).

3. Obtener informacién que permite planificar e implementar estrategias de

intervencion adaptadas a las condiciones particulares de cada caso.
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Reacciones de las madres ante la “Escala de ajuste para padres de nifios

con discapacidad multiple”

1. En definitiva, la llegada de un nifio (a) con discapacidad a una familia,
constituye un hecho abrumador que afecta a todos los miembros del
hogar y les exige una serie de adaptaciones inmediatas para enfrentar la

nueva situacion.

2. Se puede comprobar que, la mayoria de las madres encuestadas tienen
problemas de ajuste a la discapacidad de su hijo (a). Se determiné que
un alto porcentaje (72%) no ha logrado el ajuste psicolégico a la
discapacidad multiple de su hijo (a), quizas debido a la falta de apoyo o
ayuda profesional con respecto al manejo de la frustracion,
profundizacién de valores y enfrentamiento objetivo de la discapacidad.

3. Es importante notar que la mayoria de los nifios (as) (48%) tienen entre
6 y 10 afos, tiempo suficiente en que se esperaria que sus madres
hubiesen superado el duelo y aceptado su condicion particular. Sin
embargo esto no se da de esta manera, ya que, independientemente de
la edad del nifio (a), la mayoria de las madres no presenta este ajuste

psicolégico.

4. Los aspectos que mas influyen en el ajuste a la situacion de
discapacidad mdltiple, tienen que ver con la no tolerancia a la frustracién

y el no poder enfrentar objetivamente la discapacidad.

5. La frustracion de las madres encuestadas puede ser causada por
fuentes externas como la influencia de la sociedad y sus prejuicios con
respecto a las personas con discapacidad; o por fuentes internas como
la insatisfaccion del deseo de tener hijos (as) “sanos” y “bellos”; o por

una combinacion de ambos tipos de fuentes.
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6. A su vez, esta frustracion puede ser la causa de diferentes reacciones
de acuerdo a la vivencia especifica de cada madre; estas reacciones

van a depender del grado de tolerancia a la frustracién que posean.

7. Las madres de este estudio tienen un bajo nivel de tolerancia a la
frustracién, por lo tanto la presencia de un hijo (a) con discapacidad,
frente al factor “idolatria del estandar normal”’, hace que se sientan
impotentes y frustradas, lo cual les dificulta la sustitucion constructiva de
metas y objetivos que les permitiria un mejor ajuste psicologico a la
discapacidad de su hijo (a).

8. La no tolerancia a la frustracién se puede dar por una de las siguientes

razones:

a. La persona no logra superar el obstaculo, en este caso, la
discapacidad multiple de su hijo(a) que no le permite alcanzar la
felicidad, ni su realizaciébn como madre.

b. La persona no logra adaptar sus metas. Deseaba tener un hijo(a)
bello(a), saludable e inteligente y tiene un nifio(a) con
caracteristicas muy diferentes, que ademas requiere de apoyo
constante, le absorbe todo su tiempo e impide su realizacion
personal.

c. No sabe como utilizar nuevos medios para la consecucion de sus
metas. Si no logré su propdsito de tener un hijo con todas sus
capacidades a quien ver crecer e independizarse al ritmo que la
mayoria de las personas, lo que le produciria gran satisfaccion,
no encuentra otros medios para lograr esa felicidad vy

autosatisfaccion.

9. Por otro lado, como se mencion0 anteriormente, en este estudio se ha
podido constatar que el factor de mayor influencia es el enfrentamiento
objetivo de la discapacidad, ya que, un 84% de las madres evidencian
dificultad para asumir conductas especificas de encarar frente a frente

su realidad, lo que repercute en una comprension gradual de las
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verdaderas dimensiones del problema y dificulta el reconocimiento de
las capacidades de su hijo (a) y los recursos disponibles para inquirir en

posibles soluciones a las dificultades.

10.Al no darse un enfrentamiento objetivo de la discapacidad, posiblemente

se manifiesten las siguientes conductas:

a. La madre percibe la discapacidad desproporcionadamente y
generaliza la pérdida a otras areas no afectadas en su hijo(a)

b. Hay discrepancia entre las expectativas que se tienen sobre la
situacion real de ese hijo(a) y las verdaderas consecuencias de la
discapacidad.

c. No logra descubrir las capacidades y recursos que tiene su hijo(a)
para estimularlo a que las desarrolle al maximo con el objetivo de

mejorar su calidad de vida.

11. Finalmente, se puede afirmar que las madres encuestadas obtuvieron
puntuaciones alentadoras en cuanto al factor de profundizacion de valores;
esto permite suponer que probablemente ya han superado el punto maximo
de desesperacion y requieren poca ayuda para lograr retomar valores que
antes no revestian importancia para ellas, comparando el estado de
discapacidad de sus hijos (as) con otros de mayor severidad y percibiendo la

importancia de la vida desde una perspectiva mas amplia.

12.En otras palabras, estas madres estan cerca de:

a. Superar los sentimientos de lamentacion, autocompasion y
falta de sentido ante la pérdida

b. Ampliar gradualmente el ambito de valores

c. Subordinar los valores menos importantes ante otros mas
importantes y finalmente

d. Transformar las apreciaciones devaluadoras de comparaciéon
negativa para facilitar su adaptaciéon a la realidad y aceptacion

de la discapacidad de su hijo (a).
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2. RECOMENDACIONES

Los resultados obtenidos permiten formular las siguientes
recomendaciones, dirigidas a distintas instancias e instituciones relacionadas

con el tema de la discapacidad mdltiple.

2.1 Al Ministerio de Educacion Publica (Asesoria de Discapacidad
Multiple)

1. Establecer comunicacion con la Facultad de Orientacion y Educacion
Especial de la Universidad de Costa Rica, para que se autorice la
utilizaciéon de la “Escala de ajuste para padres de nifios (as) con
discapacidad multiple” en los centros educativos donde se atiende

poblacion con dicha discapacidad.

2. Brindar asesoramientos constantes, practicos y actualizados, a los y las
docentes en servicio en el area de Discapacidad Multiple, orientados al

trabajo con padres en coordinacion con el resto del personal.

3. Organizar seminarios periédicos para padres y madres de nifios (as) con
discapacidad multiple, con el objetivo de orientarlos y brindarles
informacion real sobre las caracteristicas y necesidades de sus hijos

(as).

4. Coordinar con las universidades del pais la formacién de especialistas

en el &rea de Discapacidad Mdltiple.

5. Brindar asesoramientos al personal de psicologia nombrado en los
Centros de Ensefianza Especial del pais, sobre el tema de ajuste a la
discapacidad multiple y los factores que influyen en ella (frustracion,
valores y enfrentamiento objetivo a la discapacidad).
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2.2 A la Caja Costarricense de Seguro Social

1.

Investigar las causas que originan los nacimientos de nifios (as) con
discapacidad multiple, en el pais, debido a que este estudio reveld que
en un 56% de los casos, la discapacidad se produjo durante el
embarazo, y un 40% al momento de nacer. Esto con el objetivo de
disminuir la incidencia de nifios (as) que nacen con discapacidad

multiple.

2.3 Ala Universidad de Costa Rica

Autorizar el uso de la “Escala de ajuste para padres de nifios (as) con
discapacidad multiple” por personal del Ministerio de Educacién Publica,
previamente capacitado en su utilizacion y que labore con poblacion que

presente discapacidad mdultiple.

Colaborar con el Ministerio de Educacion Publica en la capacitacion del

personal que utilizara la escala descrita.

Capacitar a los profesionales que laboran con poblacién con
discapacidad multiple, en técnicas de intervencidén relacionadas con
manejo de la frustracidén, profundizacién de valores y enfrentamiento

objetivo de la discapacidad.

Nombrar una comisién de especialistas que se encargue de revisar la
escala y corrija los errores detectados en este estudio y especificados en

la seccion de limitaciones.
Proponer la realizacion de una investigacion comparativa del ajuste

psicolégico a la discapacidad, entre padres y madres de nifios (as) con

discapacidad mudltiple.
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2.4 Al Centro de Ensefianza Especial de Heredia

1. Organizar y sistematizar la escuela para padres y madres, dandole

enfasis especial al tema del ajuste a la discapacidad.

2. Buscar medios de capacitacion constante y actualizada en orientacion a
padres y madres, dirigida tanto a docentes como a personal del area de
psicologia que mantenga relacion directa con las madres de nifios (as)

con discapacidad multiple.

3. Tener flexibilidad y apertura en cuanto a la utilizacion del espacio y el
tiempo, para aquellos docentes que tengan la iniciativa de organizar
talleres dirigidos a padres y madres de familia, con el fin de favorecer el

ajuste a la discapacidad de sus hijos.
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CAPITULO VI: LIMITACIONES

1. La escala fue aplicada a una muestra en donde se incluyen solamente
madres. Debido a que generalmente son ellas quienes asumen el papel
de mayor participacion en el desarrollo de sus hijos (as) con
discapacidad multiple. Dado que la informacion fue recopilada en el
Centro de Ensefianza Especial de Heredia, y que los nifios (as) con
discapacidad multiple asisten a este centro acompafiados de sus
madres, es comprensible que la muestra esté constituida solo por

mujeres.

2. El no contar con la participacion de los padres de nifios (as) con
discapacidad multiple que asisten al centro educativo mencionado,
obstaculizé la obtencion de datos que podrian ser utilizados en una
mejor orientacion y apoyo a la familia que tiene un miembro con

discapacidad mdltiple.

3. Si la escala se hubiese aplicado también a padres de familia, es posible
que los datos obtenidos contribuyeran a comprender la razén por la cual
en familias donde hay un nifio (a) con discapacidad mdultiple, la
responsabilidad por su educacion es delegada en la madre, en mayor

porcentaje que en el caso de familias con hijos (as) sin discapacidad.

4. A partir de los resultados de esta investigacion, no es posible establecer
generalizaciones mas amplias, debido a la utilizacién de una muestra
intencional, que representa el 50 % de las madres de nifios (as) con
Discapacidad Multiple, solamente del Centro de Ensefianza Especial de
Heredia; por lo tanto no se podra generalizar para otras regiones del

pais.

5. En cuanto a la escala misma:

a. El item nUumero 10, estd sefialado como si fuese de

enfrentamiento, cuando en realidad corresponde al
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subconstructo de frustracion. Esto es un error de digitacién que
debe corregirse pues de lo contrario varia la puntuacion
obtenida tanto para las escalas parciales de manejo de la
frustracion y enfrentamiento objetivo de la realidad, como para
la escala total. Sin embargo, para efectos de la presente
investigacion, no se afectaron los resultados debido a que el
error fue detectado a tiempo y corregido en la sumatoria de los

puntos obtenidos.

El instructivo para la evaluacion de la escala establece rangos
en los puntajes obtenidos. Sin embargo no prevee que alguna
persona puede obtener el nimero de puntos correspondiente a
un limite entre dos rangos, lo que provoca duda en cuanto al
rango en que se debe ubicar. Por ejemplo: si una persona
obtiene 41 puntos en la subescala de frustracion, se debe
tomar la decision de ubicarla en el rango de 48 a 41 6 en el
rango de 41 a 36. En este estudio en particular, se tomé la

decision de ubicar estos casos en el rango superior.
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CAPITULO VII: DISCUSION FINAL

Profundizar acerca de la existencia de bebés, de alto riesgo y los
sentimientos que provocan en sus padres y madres, no es un tema en el que la
mayoria de las personas se detiene a pensar, porque no es una situacioén usual

en el diario vivir.

Para quienes nos inclinamos por la educacion especial, es imperante
compartir nuestras reflexiones acerca de los nifios (as) que han sufrido
enfermedades pre y postnatales, operaciones traumaticas después del
nacimiento, niflos prematuros con malformaciones, o con problemas
neurolégicos que han dejado como secuela discapacidades motoras,
intelectuales y sensoriales, algunos de los cuales deben ser sostenidos en sus
primeros meses de existencia, por una alta complejidad técnica que les ha

posibilitado la vida.

La vida se compone de una intima relacion entre un pequefio nimero de
personas: padre, madre, hermanos (as), esposos (as), hijos (as) y amigos (as)

intimos, quienes comparten los momentos de felicidad y tristeza.

El nacimiento constituye un momento de encuentro, de ilusiones, de

proyectos, y en algunas ocasiones de duelo y pesar.

Un bebé, constituye la gran creacion de todo ser humano, pero

desafortunadamente el acontecimiento no es igual para todos.

La relacién del padre y la madre con su hijo (a) no comienza en el
nacimiento, sino mucho antes, cuando a esa pareja se le hace realidad la
gestacién, y en ocasiones, a través de las fantasias que cada uno de ellos ha

tenido respecto a su paternidad o maternidad.
Durante el periodo de gestacion, tanto el padre como la madre,
construyen la imagen del nifio (a) que va a nacer. Esta imagen proviene de sus

propias identificaciones, de sus aspiraciones y hasta de sus momentos de
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frustracion. Con el nacimiento, tanto el padre como la madre se cuestionan

¢este es el ser que he estado esperando? o ¢es un desconocido?

La llegada de un bebé con malformaciones, con deficiencias sensoriales,
motrices o mentales, o con dafio neuroldgico, no es un acontecimiento para el
cual el padre o la madre se hayan preparado. En general, la mayoria tienen la
sensacion de estar frente a un extrafio, aparece el rechazo, el miedo y la
blusqueda de curas milagrosas. Se pasa por un periodo de vivencias
fuertemente emotivas, tales como: alteracién abrupta del estado de &nimo,
deseo de muerte para si 0 para el bebé, sensacion de impotencia, llanto, o

deseo de huir, negacion, tristeza, ira o ansiedad, busqueda de un culpabile.

Ha nacido un nifio (a), pero este es diferente, no solo por sus
caracteristicas particulares y su discapacidad, sino porque requerira de mas
atencion gue los otros nifios (as), y sera necesario involucrar a toda la familia.
Surgen las interrogantes: ¢y ahora qué?, ¢como le decimos a la familia y a los

amigos (as)?, ¢, que debemos hacer?, ¢,como debemos atenderlo?

Con el tiempo, se da una gradual atenuacion de la tristeza y de la
ansiedad, algunos padres y madres comienzan a aceptar la discapacidad de su
hijo (a), asumiendo que no es el nifio (a) largamente sofiado y descubriendo al
nifio (a) real. Este proceso es lo que este estudio denomina “Ajuste psicoldgico

a la discapacidad”.

Para lograr el ajuste psicologico a la discapacidad, intervienen factores
que varian de persona a persona y que estan estrechamente ligados a su
propia historia de vida y a la sociedad a la que pertenece.

La doctora Beatrice Wright, en cuya teoria se basé la creacién de la
escala utilizada en este estudio, identificd los factores que determinan el ajuste

0 no a la discapacidad. Estos factores son:

1. Manejo de la frustracién: se refiere a la capacidad que tiene una persona

de adaptar o cambiar sus metas, o encontrar nuevos medios para
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lograrlas y obtener satisfaccién en el caso de que un obstaculo impida la
satisfaccion de una necesidad importante, por ejemplo, la necesidad de

ser madre o padre.

2. Profundizacion de valores: cuando se experimenta la pérdida de algo
gue se considera valioso, la persona necesita profundizar su sistema de
valores y descubrir que existen otros valores mas importantes que el que

se perdio.

3. Enfrentamiento objetivo de la discapacidad: se da cuando hay una
comprension gradual y clara de las verdaderas dimensiones del
problema, y que ademas existen recursos para el planteamiento de

soluciones.

En muchos casos, enfrentar la situacion de discapacidad mdultiple, en un
hijo (a), es mucho mas dificil que la aceptacién de una sola discapacidad, u
otra situacion de pérdida. Para muchos padres y madres es imperante la ayuda
profesional, que les permita lograr el ajuste y la aceptacién ante la presencia de

un nifio (a) con discapacidad multiple en su hogar.

La utilizacién de la “Escala de ajuste para padres con discapacidad
multiple”, permite no solo identificar aquellos padres y madres que no han
logrado el ajuste a la discapacidad multiple de su nifio (a), sino ademas

identificar los factores que inciden directamente en este proceso.

Con la aplicacion de la escala en las madres de nifios (as) con
discapacidad mdultiple que asisten al Centro de Ensefianza Especial de
Heredia, se determind que un alto porcentaje (72%) no ha logrado el ajuste
psicolégico a la discapacidad mdltiple de su hijo (a). Esta falta de ajuste, de
acuerdo a los datos obtenidos con las escalas parciales, se debe, a que las
madres no logran un manejo adecuado de la frustracion, ni enfrentan

objetivamente la discapacidad.
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Es importante que los centros educativos que atienden la poblaciéon
escolar con discapacidad multiple, se preocupen por utilizar instrumentos como
la escala que sirvi6 de base para este estudio, y basados en los datos
obtenidos, procuren la implementacion de programas de apoyo para Sus
padres y madres, en el entendido de que el ajuste a la discapacidad es
fundamental para que estos padres y madres puedan a su vez, apoyar y
estimular a sus hijos (as) con discapacidad multiple, para que logren el maximo
desarrollo de sus potencialidades, y de esta manera lleguen a su vida adulta,

disfrutando de una mejor calidad de vida.
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2. ANEXOS

Anexo #1: Escala de Ajuste para padres de nifios con discapacidad
multiple

El propoésito para la presente escala es obtener informacion acerca de su
experiencia como padre de un nifio con limitaciones. No se trata de un examen,
ni de una evaluacion de su persona. Se le pide dar una opinidon sincera y
honesta sobre lo que usted ha vivido con su hijo (a). en un cuestionario de este
tipo no existen respuestas correctas o incorrectas debido a que éstas

anicamente reflejan su opinién personal.

La informacion obtenida es estrictamente confidencial, por lo que no se

le solicita su nombre.

Este cuestionario contiene una serie de informaciones sobre diferentes
asuntos. Anote su respuesta a cada una de las afirmaciones presentadas. Al
contestar cada afirmacion siga los siguientes pasos:

1. Lea cuidadosamente la afirmacion.

2. Piense en qué medida usted esta en acuerdo o en desacuerdo con cada
una de las afirmaciones dadas. Trate de ser espontdneo dando su
primera reaccién a cada afirmacion.

3. Indigue su grado de acuerdo o desacuerdo con la afirmacién, marcando
con una equis ( X)) la respuesta que mejor refleja sus sentimientos.

Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

4. Para cada afirmacién marque solo una de las opciones.

5. Recuerde no dejar ninguna afirmacion sin respuesta. Si tiene alguna
duda, siéntase en confianza de preguntarle a la persona que esta
aplicando el cuestionario.

6. Si desea cambiar una respuesta, borrela y contéstala de nuevo como

desee.
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DATOS GENERALES

Marque con una X la opcion correcta a su situacion.
En las preguntas 9,10,11 y 12, usted debe hacer anotaciones escritas.
1) Indique su sexo

1. Femenino ()

2. Masculino ()

2) ¢Cual es su estado civil?
1. Soltero ()
2. Casado ()
3. Divorciado ()
4. Separado ()
5. Viudo ()

6. Uniodn libre ()

3) Indique su edad
1. 25 afios 0 menos ()
2. de 26 a 30 afios ()
3.de 31 a35aiios ()
4. de 36 a 45 afios ()

5. mas de 45 afios ()

4)  Indigue la edad de su hijo (a)

1. de O meses a 5 afios ()
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5)

6)

7)

8)

2. de 6 afios a 10 afios ()

3. de 11 afios a 16 afios ()

Indique la edad que tenia su hijo (a), cuando se enterd que tenia
problemas.

1.de O mesesalafo ()

2. de 2 afos a 5 afios ()

3. de 5 afios a 8 afios ()

4. de 8 aflos y mas ()

Indique el numero de hijos que tiene usted (incluya al nifio con
problemas).

1.1-2 ()

2.3-4 ()

3.56 ()

4. mas de 6 ()

Indique el lugar que ocupa el nifio con limitaciones en relacién con sus

hermanos de mayor a menor.

1.()

¢ Trabaja usted?
1.Si()

2.No ()
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9)

10)

11)

12)

Indique el grado de estudio que realiz6

o

. Ninguno ()

2. Primaria incompleta ()

3. Primaria completa ()

4. Educacion media incompleta ()

5. Educacion media completa ()

6. Estudios universitarios incompletos ()
7. Estudios universitarios completos ()

8. Otros, especifique

Si pertenece a alguna religion indique cual es.

De las siguientes opciones, margue las limitaciones que presentan su
hijo (a). Puede escoger mas de una opcion.

1. Retardo Mental

2. Deficiencia visual o ceguera

3. Problemas auditivos

4. Problemas de lenguaje

5. Paralisis cerebral infantil

6. Problemas emocionales y de conducta

7. Autismo

8. Otros, especifique

Segun informacion médica el problema de su hijo (a) se produjo:
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1. Durante el embarazo ()

2. En el momento de nacimiento ()

3. Poco tiempo después de nacido ()

4. Después de mucho tiempo de ()

haber nacido
Junto a la opcion escogida anteriormente anote cualquier informacion

que crea conveniente.
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I PARTE: ITEMES

1. (FIN) Ademas de mi trabajo, el cuidado del nifio (a) me cansa mucho.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

2. (V1P) En comparacién con otros nifios con limitaciones, pienso que mi
hijo (a) se ha superado mucho.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

3. (E1P) Las dificultades que paso por la condicion de mi nifio (a),
generalmente tienen solucion.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

4. (F2P) Mi familia acepta al nifio (a).

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

5. (V2N) Por su condicion, espero que mi hijo (a) no tenga una vida muy

larga.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

6. (E2N) Siento que estoy solo en el mundo con el problema de mi hijo (a).

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )
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7. (FIN) Al ver los problemas de mi hijo (a) siento que yo no puedo hacer
nada para cambiar la situacion.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo()

8. (V1P) Con la ayuda de Dios confio en poder sacar a mi hijo (a) adelante.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

9. (E1P) Mis amigos me aceptan con el nifio (a).

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

10. (E2P)  Siento que puedo sobrellevar bien la situacion de mi hijo (a).

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

11. (V2N)  Frecuentemente me deprimo por la situacién de mi hijo (a).

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

12. (E2N)  Mi pareja (compafiero (a) ) y yo teneos que afrontar solos los
problemas de mi nifio (a).

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

13. (FIN)  Nuestra situacion econdmica ha sido obstaculo para la atencion

médica y educativa de nuestro nifio (a).

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )
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14. (N1P)  Considero que mi hijo (a) tiene mas cualidades que defectos.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

15. (E1P) A mi hijo (a) lo tomamos en cuenta como un miembro mas de la
familia.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

16. (F2P)  Con el tiempo he logrado sentirme mejor frente a la situacion de
mi hijo (a).

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

17. (V2N) No he podido aceptar a mi hijo (a) por ser tan diferente a los
demas.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

18. (E2P)  Puedo contar con familiares cuando necesito ayuda con mi nifio

(a).

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

19. (FIN) Desde el nacimiento de mi hijo (a), me relaciono poco con la

gente que yo quisiera relacionarme.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

20. (V1P)  Mi hijo (a9 es mi mejor razén para luchar en la vida.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo()
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21. (E1P) Larelacion que tengo con mi hijo (a) me ha permitido entender las
cosas que me quiere decir.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

22. (F2P)  Algunas veces puedo hablar de mis problemas con alguien.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

23. (V2N) La situacion de mi hijo (a) es un castigo de Dios.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

24. (E2N)  Mi comparfiero y yo discutimos y peleamos mas a raiz de la
situacion del nifio (a).

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

25. (FIN) El nifio (a) me causa muchas preocupaciones y molestias.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

26. (V1P) Desearia tener salud para cuidar a mi hijo (a) toda la vida.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

27. (EIN)  Me siento satisfecho con los servicios médicos y educativos que

recibe mi hijo (a).

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )
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28. (FIN) El tener un hijo (a) asi ha causado una mayor dificultad
econdémica para todos.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

29. (V2N) Las limitaciones de mi hijo (a) me hacen muy dificil poder
aceptarlo.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

30. (E2N) Desde gque nacié mi hijo (a) no he recibido ayuda espiritual de
persona alguna.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

31. (FIN) A veces me hace falta tener una vida mas tranquila.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

32. (V1P) En mis oraciones le pido a Dios que le dé salud a mi hijo (a) para
gue pueda vivir mas.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

33. (EIN) Yo espero que mi hijo (a) pueda llegar a hacer cualquier cosa que

hagan los demas nifios.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )
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34. (FIN) Por mas que busco, no encuentro la forma de que mi hijo (a) logre
hacer ciertas cosas.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

35. (V2N)  Siento que la vida no me dio lo que yo queria.

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )

36. (E1P)  Mis conocidos me aceptan con el nifio (a).

Muy de acuerdo( ) De acuerdo( ) En desacuerdo( ) Muy en desacuerdo( )
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Anexo #2: Sujeto N° 1
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Anexo #3: Sujeto N° 2

Puntaje

95

31

33
31

Respuesta
MA

MA
MA

MD

MD

Suma Total
SumaV

SumaE

SumaF

Tipo |Valor

1|F
1V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
11V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1V
1|E
1|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
1|F
2|V
1|E

MA

MD

Muy acuerdo

Acuerdo

Desacuerdo

Muy desacuerdo

Pregunta |Constructo

10
11
12
13

14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27
28
29
30
31

32

33

34
35

36
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Anexo #4: Sujeto N° 3

Puntaje

112

44
33
35

Respuesta

MD

MD

MD

MA

MD

MA

MA

MD

MA

MA

MD

MD

MA

MA

MD

MA

MA

MD

MA

Suma Total
SumaV

SumaE

SumaF

1|F
1)V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1)V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1V
1|E

2|V
2|E
1|F
1V
1|E
1|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E

1|E

MA

D

MD

2|F

1|F
2|V

Muy acuerdo

Acuerdo

Desacuerdo

Muy desacuerdo

Pregunta |Constructo |Tipo |Valor

10
11
12
13
14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27
28
29
30
31

32
33
34
35
36
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Anexo #5: Sujeto N° 4
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Anexo #6: Sujeto N°5
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Anexo #7: Sujeto N° 6

Puntaje

105

39

34
32

Respuesta

MA
MA
MA
MA

MA
MA
MA
MA

MA
MA
MA
MA

MA
MA
MA

MA

MA

MA

MA
MA

MA

Suma Total
SumaV

SumaE

SumaF

Tipo |Valor

1|F
1V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
11V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1V
1|E
1|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
1|F
2|V
1|E

MA

MD

Muy acuerdo

Acuerdo

Desacuerdo

Muy desacuerdo

Pregunta |Constructo

10
11
12
13

14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27
28
29
30
31

32

33

34
35

36
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Anexo #8: Sujeto N° 7
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Anexo #9: Sujeto N° 8

Puntaje

96

33

34
29

Respuesta

MA

MA

MA
MA
MA

MA
MA
MA

MA

MA
MA

MD

Suma Total
SumaV

SumaE

SumaF

Tipo |Valor

1|F
1V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
11V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1V
1|E
1|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
1|F
2|V
1|E

MA

MD

Muy acuerdo

Acuerdo

Desacuerdo

Muy desacuerdo

Pregunta |Constructo

10
11
12
13

14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27
28
29
30
31

32

33

34
35

36
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Anexo #10: Sujeto N° 9

Puntaje

101

38

32

31

Respuesta

MA
MA

MA

MA
MA

MA
MA
MA
MA

MA
MA
MA

MA
MA
MA

MA

Suma Total
SumaV

SumaE

SumakF

1|F
i\
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
i\
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
i\
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
i\
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
i\
1|E
1|F
2|V
2|E
1|F
i\
1|E
1|F
2|V
1|E

MA

MD

Muy acuerdo

Acuerdo

Desacuerdo

Muy desacuerdo

Pregunta |Constructo [Tipo |Valor

10
11
12
13

14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27
28
29
30
31

32

33

34
35
36
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Anexo #11: Sujeto N° 10

Puntaje

104

41

32

31

Respuesta

MA

MA
MA

MA
MA
MA

MD

MD

MD

MA

MA

MD

MA
MA

MD

Suma Total
SumaV

SumaE

SumaF

Tipo |Valor

1|F
1V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
11V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1V
1|E
1|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
1|F
2|V
1|E

MA

MD

Muy acuerdo

Acuerdo

Desacuerdo

Muy desacuerdo

Pregunta |Constructo

10
11
12
13

14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27
28
29
30
31

32

33

34
35

36
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Anexo #12: Sujeto N° 11
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Anexo #13: Sujeto N° 12

Puntaje

92

42

30

20

Respuesta
MA
MA
MA

MD

MA

MD

MD

MA
MA
MA

MD

MA
MA

MD

MD

MA
MA
MA

MA

MD

MD

Suma Total
SumaV

SumaE

SumaF

Tipo |Valor

1|F
1V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
11V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1V
1|E
1|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
1|F
2|V
1|E

MA

MD

Muy acuerdo

Acuerdo

Desacuerdo

Muy desacuerdo

Pregunta |Constructo

10
11
12
13

14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27
28
29
30
31

32

33

34
35

36
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Anexo #14: Sujeto N° 12

Puntaje

107

41

36

30

Respuesta

MA
MA

MA

MA
MA

MA
MA
MA

MA
MA
MA

MD

MA
MA
MA

MA

MA

Suma Total
SumaV

SumaE

SumaF

Tipo |Valor

1|F
1V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
11V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1V
1|E
1|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
1|F
2|V
1|E

MA

MD

Muy acuerdo

Acuerdo

Desacuerdo

Muy desacuerdo

Pregunta |Constructo

10
11
12
13

14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27
28
29
30
31

32

33

34
35

36
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Anexo #15: Sujeto N° 14
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Anexo #16: Sujeto N° 15

Puntaje

110

42

35

33

Respuesta
MA

MA

MD

MA

MA
MA
MA
MD

MA

MD

MA
MA

MD

MA

MD

Suma Total
SumaV

SumaE

SumaF

Tipo |Valor

1|F
1V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
11V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1V
1|E
1|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
1|F
2|V
1|E

MA

MD

Muy acuerdo

Acuerdo

Desacuerdo

Muy desacuerdo

Pregunta |Constructo

10
11
12
13

14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27
28
29
30
31

32

33

34
35

36
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Anexo #17: Sujeto N° 16

Puntaje

117

44
39

34

Respuesta

MA
MD

MA
MA

MA
MA

MD

MA

MA
MA

MD

MD

MD

MA

MD

MA

Suma Total
SumaV

SumaE

SumakF

1|F
i\
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
i\
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
i\
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
i\
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
i\
1|E
1|F
2|V
2|E
1|F
i\
1|E
1|F
2|V
1|E

MA

MD

Muy acuerdo

Acuerdo

Desacuerdo

Muy desacuerdo

Pregunta |Constructo [Tipo |Valor

10
11
12
13

14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27
28
29
30
31

32

33

34
35
36
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Anexo #18: Sujeto N° 17
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Anexo #19: Sujeto N° 18

Puntaje

106

41

33
32

Respuesta

MA

MA
MA

MA
MA
MA
MA
MA
MA
MA
MA
MA

MD

MA
MA
MA

MD

MD

MD

MD

MA
MA

MD

MA
MA
MA
MA

MD

MA

Suma Total
SumaV

SumaE

SumaF

Tipo |Valor

1|F
1V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
11V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1V
1|E
1|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
1|F
2|V
1|E

MA

MD

Muy acuerdo

Acuerdo

Desacuerdo

Muy desacuerdo

Pregunta |Constructo

10
11
12
13

14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27
28
29
30
31

32

33

34
35

36

135



Anexo #20: Sujeto N° 19
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Anexo #21: Sujeto N° 20
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Anexo #22: Sujeto N° 21

Pregunta |Constructo |Tipo [Valor |Respuesta [Puntaje
1 1|F N A 2
2 1|V P MA 4
3 1|E P MA 4
4 2|F P MA 4
5 2|V N MD 4
6 2|E N D 3
7 1|F N MD 4
8 1|V P MA 4
9 1|E P MA 4

10 2|F P MA 4
11 2|V N MD 4
12 2|E N A 2
13 1|F N MD 4
14 1|V P MA 4
15 1|E P MA 4
16 2|F P MA 4
17 2|V N MD 4
18 2|E P MA 4
19 1|F N MD 4
20 1|V P MA 4
21 1|E P MA 4
22 2|F P MA 4
23 2|V N MD 4
24 2|E N MD 4
25 1|F N MD 4
26 I\ P A 3
27 1|E N MA 1
28 1(F N MD 4
29 2|V N MD 4
30 2|E N A 2
31 1|F N A 2
32 1|V P MA 4
33 1|E N MA 1
34 1|F N D 3
35 2|V N 0
36 1|E P MA 4

Muy acuerdo MA Suma Total 123

Acuerdo A SumaV 43

Desacuerdo D SumaE 37

Muy desacuerdo  |MD SumaF 43
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Anexo #23: Sujeto N° 22
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Anexo #24: Sujeto N° 23

Puntaje

97

36

29
32

Respuesta

MA

MD

MA

MD

MD

MD

MA

MD

MD

Suma Total
SumaV

SumaE

SumaF

Tipo |Valor

1|F
1V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
11V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
2|F
2|V
2|E
1|F
1V
1|E
1|F
2|V
2|E
1|F
1|V
1|E
1|F
2|V
1|E

MA

MD

Muy acuerdo

Acuerdo

Desacuerdo

Muy desacuerdo

Pregunta |Constructo

10
11
12
13

14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27
28
29
30
31

32

33

34
35

36
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Anexo #25: Sujeto N° 24

Pregunta |Constructo |Tipo [Valor |Respuesta [Puntaje
1 1|F N A 2
2 1|V P MA 4
3 1|E P MA 4
4 2|F P MA 4
5 2|V N MD 4
6 2|E N MD 4
7 1|F N MD 4
8 1|V P MA 4
9 1|E P MA 4

10 2|F P MA 4
11 2|V N MA 1
12 2|E N MD 4
13 1|F N A 2
14 1|V P MA 4
15 1|E P MA 4
16 2|F P MA 4
17 2|V N D 3
18 2|E P MA 4
19 1|F N MD 4
20 1|V P MA 4
21 1|E P MA 4
22 2|F P MA 4
23 2|V N MD 4
24 2|E N MD 4
25 1|F N MD 4
26 1|V P MA 4
27 1|E N MA 1
28 1(F N MD 4
29 2|V N MD 4
30 2|E N MD 4
31 1|F N MD 4
32 1|V P MA 4
33 1|E N MA 1
34 1|F N A 2
35 2|V N MD 4
36 1|E P MA 4

Muy acuerdo MA Suma Total 128

Acuerdo A SumaV 44

Desacuerdo D SumaE 42

Muy desacuerdo  |MD SumaF 42
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Anexo #26: Sujeto N° 25

Pregunta |Constructo |Tipo [Valor |Respuesta [Puntaje
1 1|F N A 2
2 1|V P MA 4
3 1|E P MA 4
4 2|F P MA 4
5 2|V N MD 4
6 2|E N MD 4
7 1|F N MD 4
8 1|V P MA 4
9 1|E P MA 4

10 2|F P MA 4
11 2|V N A 2
12 2|E N D 3
13 1|F N MD 4
14 1|V P MA 4
15 1|E P MA 4
16 2|F P MA 4
17 2|V N MD 4
18 2|E P MA 4
19 1|F N MD 4
20 1|V P MA 4
21 1|E P MA 4
22 2|F P MA 4
23 2|V N MD 4
24 2|E N MD 4
25 1|F N MD 4
26 1|V P MA 4
27 1|E N MA 1
28 1(F N A 2
29 2|V N MD 4
30 2|E N MD 4
31 1|F N A 2
32 1|V P MA 4
33 1|E N MA 1
34 1|F N A 2
35 2|V N MD 4
36 1|E P MD 1

Muy acuerdo MA Suma Total 124

Acuerdo A SumaV 46

Desacuerdo D SumaE 38

Muy desacuerdo  |MD SumaF 40
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Anexo #27: RESULTADOS DE LA APLICACION DE LA ESCALA

sureros | SETREL | ENFREN. | FRUSTRA® o7y
TAMIENTO CION
1 42 35 30 107
2 31 33 31 95
3 44 33 35 112
4 45 37 29 111
5 46 40 39 125
6 39 34 32 105
7 48 40 42 130
8 33 34 29 96
9 38 32 31 101
10 41 32 31 104
11 40 32 29 101
12 42 30 20 92
13 41 36 30 107
14 39 29 27 95
15 42 35 33 110
16 44 39 34 117
17 45 35 32 112
18 41 33 32 106
19 38 39 40 117
20 45 37 42 124
21 43 37 43 123
22 46 41 45 132
23 36 29 32 97
24 44 42 42 128
25 46 38 40 124
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