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INTRODUCCION

La presente investigacion ha sido elaborada por estudiantes de licenciatura en psicologia,

para optar al titulo de licenciadas en psicologia de la Universidad de El Salvador.

Esta ha sido elaborada en relacion a los rasgos de personalidad y efectos psicoldgicos que
presentan las madres que tienen hijos con discapacidad, y en consideracion a ello, se
realizbuna investigacion de tipo cuantitativa, la cual consiste en la descripcion de los

resultados encontrados al trabajar con la muestra mencionada.

Dentro de la investigacion se presentan los motivos por los cuales se decidid trabajar en
este tema, la delimitacion clara del objeto de la investigacion y los objetivos que se
siguieron, asi como los alcances y las limitaciones que se encontraron a medida se

desarroll6 la investigacion.

Asi mismo se presenta la fundamentacion tedrica que brinda ademé&s una orientacion
general de los antecedentes del tema seleccionado y particularidades de la tematica para
una mejor comprension de esta.;seguidamente se presenta la metodologia en la cual se
narran detalladamente los pasos que se siguieron, los instrumentosy técnicas utilizadas
para la recoleccion de la informacion y las especificaciones del tipo de estudio incluyendo

el tipo de muestreo seleccionado.

Posteriormente se presentan los resultados obtenidos y un analisis e interpretacion de estos
donde se puede tener una vision més clara de lo que el grupo investigador identifico tras la
aplicacion de la prueba e instrumento a las madres participantes. En base a ellos han sido
redactas las conclusiones y recomendaciones dirigidas a algunos sectores responsables o

que podrian apoyar en beneficio de las madres que tienen hijos con discapacidad.

Segun los resultados obtenidos se presenta una propuesta de orientacion Psicoldgica que

permite intervenir las areas identificadas como problemas durante la investigacion.

Finalmente se presenta la bibliografia y los anexos correspondientes



. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 Situacion actual:
Como es conocido, la discapacidad dentro de la sociedad es un fendmeno muy complejo
por las multiples dificultades que la persona con discapacidad atraviesa a lo largo de su
vida, no solo experimentando dificultades fisicas y/o psicoldgicas sino también
experimentando el rechazo, discriminacion de las personas y el dificil acceso a tener un

control adecuado de su salud que le garantice una estabilidad fisica y/o psicologica.

Lo anterior se agudiza cuando la poblacion se compone de menores de edad, ya que son los
padres que reciben de primera mano el diagnostico de sus hijos y experimentan inmediata
y generalmente emociones negativas, pues el hijo idealizado no concuerda con el real,

ademaés de todas las necesidades y atenciones que un hijo con discapacidad requiere.

Considerando que quienes asumen la responsabilidad de cuido y proteccion son Unicamente
los padres y en algunos casos familiares de primer grado que pueden y quieren hacerse
cargo; son las madres las que suelen asumir la mayor responsabilidad de los cuidos y
atenciones de sus hijos/as, dedicandoles gran parte de su tiempo; tarea que no es facil en
especial si se tienen mas hijos, presentando en su mayoria un descuido hacia si mismas,
ubicandose en ultimo lugar en su piramide de prioridades, reduciendo el tiempo para sus
actividades y cuidados personales; asi como experimentando con més intensidad los efectos

psicoldgicos y los cambios que esta situacion puede traer a sus vidas.

La reorganizacion de las actividades diarias y el tiempo que estas madres dedican para que
sus hijos puedan tener un desarrollo integral amerita tener una intervencion eficaz por parte
de profesionales en salud mental, pues es necesario mantener un equilibrio en sus
emociones, lo cual se lograria con un adecuado autocontrol y autoconocimiento, tarea que
deben aprender para lograr una 6ptima salud mental, sin embargo en el pais no se cuenta
con una institucion que vele directamente por el bienestar de las madres; el Instituto
Salvadorefio de Rehabilitacion Integral es una Institucién que vela por el bienestar de las
personas con discapacidad y apoya a sus familiares (en este caso a madres) a través de

orientaciones en las Escuelas de Padres que esta ofrece,la informacion brindada es dirigida
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en pro del bienestar de sus hijos, ya que su finalidad es la provision de servicios
especializados de rehabilitacion a personas con discapacidad, en coordinacion entre el
usuario y su grupo familiar, organizaciones e instituciones relacionadas, a fin de desarrollar
las habilidades y destrezas necesarias para lograr su independencia funcional, calidad de

vida y plena inclusion social. Dicha institucidn tienen como objetivos principales:

e Brindar servicios de rehabilitacion integral a la poblacion con discapacidad en las
areas fisicas, intelectuales, sensoriales, psicolégicas y mixtas.

e Promover y desarrollar programas de orientacion, capacitacion vocacional e
insercion productiva para personas con discapacidad.

e Contribuir a la rehabilitacion, vida independiente e integridad de los adultos
mayores.

e Intervenir tempranamente las discapacidades en las diferentes areas de atencion del
Instituto.

e Contribuir en la prevencién y deteccion temprana de las discapacidades.

e Promover la equiparacion de oportunidades para la plena participacion social de las
personas con discapacidad.

e Promover la investigacién orientada a la consecucion de sus fines.

e Dirigir el desarrollo institucional.

Su funcién principal se centra en el nifio y adolescente con discapacidad pero al incluir el

bienestar de la madre también se garantiza un mejor desarrollo en sus hijos.

Por otro lado, conocer los rasgos de personalidad y como estos se relacionan con los
efectos psicoldgicos en las madres al tener un hijo con discapacidad es muy importante ya
que se puede determinar qué rasgos de personalidad permiten a las madres procesar mejor
la situacién que experimentan y por ende adaptarse de una mejor manera, evitando que los
sintomas o efectos psicoldgicos como tristeza, ansiedad, culpa y frustracion se agudicen en
ellas, lo cual incide de manera directa en el bienestar de su hijo y en el papel que este jugara
dentro de la sociedad, de lo contrario se veran madres con mucha inestabilidad emocional y
seguiran siendo una poblacion poco estudiada llena de carga emocional y sin poseer

herramientas para poder afrontar y mejorar su situacion.

12



1.2 Enunciado del problema:

De acuerdo a lo planteado anteriormente surge la interrogante:

¢Cudles son los rasgos de personalidad y efectos psicoldgicos que presentan las madres que

tienen hijos con discapacidad?

1.3 Objetivos
General:

e Describirlos rasgos de personalidad y efectos psicoldgicos presentados por madres
que tienen hijos con discapacidad, atendidos en el ISRI, en el segundo semestre del
afo 2015.

Especificos:

o Identificar los rasgos de personalidad que presentan las madres que tienen hijos con
discapacidad.

e Determinar los efectos psicoldgicos que presentan las madres que tienen hijos con
discapacidad.

e Diseflar una propuesta de programa psicoeducativo dirigido a madres que tienen

hijos con discapacidad.
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1.4 Justificacién

En EIl Salvador, para el afio 2013 se contaba con el dato oficial que el 4.1 por ciento de la
poblacion total padece algun tipo de discapacidad, de los cuales 35 mil 664 son nifios y
nifias menores de 19 afos, es decir que hay un aproximado de esta misma cantidad de

madres cuidando de ellos.

Se debe tomar en cuenta que en la sociedad salvadoreiia predomina el machismo,
asignandoles a las madres las principales responsabilidades del desarrollo, ensefianza y
cuido de los hijos. Ademas de ser quienes forman por nueve meses en su vientre una nueva
vida; considerando que todo lo que hacen, piensan y sienten incide directamente en el
desarrollo del nuevo ser. Los padres por su parte y segin los roles tradicionales
establecidos son los que se encargan de aportar econdmicamente en el hogar y se desligan

del cuido de sus hijos.

Por lo tanto son las madres las que tienen la responsabilidad primordial sobre estos, por lo
que no soélo interioriza la culpa ante lo que les ocurre durante la gestacion, sino también
ante eventos negativos que experimentan posterior al parto, creyendo que no se tuvieron
los cuidados necesarios para prevenirlos, culpandose asi misma de sus consecuencias,

siendo en algunos casos una de estas la discapacidad.

Ser madre soltera en la sociedad salvadorefia es un factor comun, muchas lo son desde el
momento del conocimiento del embarazo, mientras que otras fueron abandonadas por su
pareja en el desarrollo de este o durante la crianza, siendo reducida la cantidad de las que
cuentan con el apoyo emocional y/o financiero del padre. Convirtiendo el ser madre de un
hijo con discapacidad, el escenario perfecto para presentarse diversas reacciones
psicologicas, que influyen desde como organizan su tiempo, hasta como priorizan
necesidades y hacer uso adecuado de recursos econdémicos y personales, viéndose

involucrados también diversos factores sociales.

Respecto a lo anterior surge el interés como grupo de conocer la realidad de estas madres,
qué aspectos de su personalidad inciden directamente en su percepcion y como afrontan

la nueva situacion de ser madres de un hijo con discapacidad.
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Se espera que la investigacién y la propuesta de intervencion (que sera entregado a la

Institucion para ser ejecutado) que de esta se derive,resulte Gtil a las madres que asisten a

las Escuelas de Padres del Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion Integral, permitiendo se

intervenga directamente en las areas identificadas con mayor afectacion, asi como orientar

en el 6ptimo manejo del temor y el dolor, favoreciendo una adaptacién psicoldgica.

Finalmente como profesionales de la salud mental, se espera sea Util el conocer los rasgos

de personalidad y efectos psicoldgicos en estas madres no solo para enriquecer el bagaje

personal de conocimiento, sino también para practicas futuras saber con qué se enfrentan y

encontrar las mejores formas terapéuticas de intervenir acorde al caso.

E. Delimitacién

a)

b)

c)

Espacial: La investigacion sera realizada en el Instituto Salvadorefio de
Rehabilitacion Integral para la Nifiez y la Adolescencia, ubicado en el departamento
de San Salvador, en la Colonia Costa Rica Avenida Irazu # 18.

Social: la poblacion objeto de estudio son las madres de nifios y nifias que presentan
una discapacidad, proviniendo en su mayoria de la zona central del pais y que
asistan a terapia al centro de Rehabilitacién Integral (ISRI).

Temporal: la recoleccidén de datos para la investigacion sera realizada durante el

mes de septiembre y octubre del presente afio.

F. Alcances y Limitaciones

Alcances:

Con la investigacion se pretende determinar los rasgos de personalidad y los efectos
psicologicos que manifiestan las madres de la muestra seleccionada que tienen hijos
con discapacidad para que la poblacién en general y los profesionales que se ven
involucrados en el proceso, puedan conocer la importancia de la intervencion
psicoldgica en las madres y sensibilizarse ante tal situacion.

Con la propuesta de orientacion psicologicase espera brindar herramientas a los
profesionales de la salud mental para que puedan intervenir en las areas que se ven

afectadas en las madres ante las implicaciones de tener un hijo con discapacidad.
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Limitaciones:

Debido a politicas de la institucion donde se realizo la investigacion, se limito el
acceso a cierta informacion personal de las madres lo cual impidi6 el conocimiento
sobre algunos datos generales como nombre, ocupacion y residencia.

La falta de disposicién de ciertas madres para completar el proceso de recoleccion
de informacion.

Mantener la atencién de las madres durante la aplicacion de los instrumentos, ya

que la mayoria asistian en compafiia de sus hijos con discapacidad.
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1. MARCO TEORICO

2.1. LA PERSONALIDAD

2.1.1. Antecedentes histéricos del estudio de la personalidad:

Histéricamente la medicina, la teologia y la filosofia intentaron establecer los parametros
para explicar y definir la personalidad agrupando algunos rasgos y comportamientos
comunes de las personas en clasificaciones y en tipologias. Entre estas se encuentran las

siguientes:

Una de las principales fue la del médico griego Hipocrates de C. (460 a.c. — 370a.c.)*.Quien
clasificd la personalidad en cuatro grandes categorias basadas en los que él defini6 como
los cuatro temperamentos (melancolico, Colérico, Flematico, y Sanguineo), los cuales
segun él proceden de la interaccion de cuatro humores corporales que son: la sangre, la bilis
negra, la bilis amarilla y la flema, producto de la combinacion de cuatro elementos

fundamentales de la naturaleza que son: el calor, el frio, la humedad y la sequedad.

Ante los planteamientos de Hipdcrates de C.% el médico griego Galeno, C. (130 d.c. — 200
d.c.) quien es considerado el “Comentarista mas grande de Hipdcrates en la antigiiedad”,
expone que cada uno de los temperamentos tiene su base bioldgica en cada uno de los
humores o fluidos corporales asi, la sangre se relacionaba con el temperamento sanguineo,
la flema con el temperamento flematico, la bilis negra con el temperamento melancolico y

la bilis amarilla con el temperamento colérico.

Por otro lado, la filosofia griega aporta el concepto de “alma” al estudio del ser humano,
entendiendo el alma como parte de algo superior, de algo supremo o divino. Y que se
encuentra atrapada por el cuerpo, del cual lucha por salir, y solo lo puede lograr cuando este

deje de existir, es decir, al momento de la muerte.

Yéase Martinez, Sin fecha.
%Véase Rodriguez, 2008
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Aristételes®por el contrario, no consideraba el alma como algo independiente del cuerpo
sino como algo sustancial, es decir, el cuerpo y el alma forman una sola sustancia
indivisible. Crea una clasificacion de los métodos para determinar el caracter de las

diferentes personas.

= EI Primero es el Método anatdémico en el cual las expresiones faciales dan cuenta
de la emocion o del sentimiento que representan en una serie de huellas musculares
en el rostro, al observar las facciones podra identificar los rastros dejados por los
diferentes gestos y de esta manera establecer cudles son las emociones y
sentimientos mas frecuentes en dicha persona y por tanto su caracter.

= El Segundo es el Método Zooldgicoen el cual se busca explicar el
comportamiento y las cualidades psiquicas de una persona segun el parecido que
tenga fisiologicamente con uno o varios animales.

= El tercero es el Método etnografico o racial en el cual se comparan los
comportamientos de una determinada cultura o grupo racial con su aspecto fisico
distintivo, concluyendo que los patrones de conducta y caracter que muestra el

grupo son proyeccion de lo individual.

Cabe aclarar que Aristételes no buscaba explicar con uno solo de estos métodos el caracter
de una persona, sino que proponia que la suma de los tres permitiria una definicion mucho
mas completa de su forma de ser, lo que en la actualidad se conoce como personalidad.

2.1.2. Definicion de personalidad:

El término personalidad proviene de la palabra “persona”, que a su vez proviene del
latin persona que se refiere a la méascara que utilizaban los actores de la antigua Roma en
sus representaciones teatrales. La palabra como tal proviene del etrusco phersuy este del

griego prosopon que tiene un significado similar al que tenfa en la antigua Roma®.

El concepto de personalidad como tal varia segun el autor, la época y el modelo bajo el cual
se estudie, por ejemplo bajo el modelo materialista dialectico, cuyos autores principales son

Rubinstein, Platonov,Ananiev, entre otros, se considera la personalidad como el sujeto de la

*Black, 2009
4Rodrl’guez, 2008
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actividad, es decir como la organizacion de la conciencia y de la actividad en general,
gracias a la cual el hombre, a diferencia de los animales, esta en condiciones de transformar
la naturaleza y la sociedad de acuerdo con sus relaciones conscientes y estables hacia la

realidad®.

Sin embargo a consideracion del grupo investigador se genera el siguiente concepto: la
personalidad puede considerarse como la forma en que se piensa, se siente, comporta e
interpreta la realidad, mostrando una tendencia de ese comportamiento a través del tiempo,
que permite afrontar la vida y muestra el modo en que alguien se ve a si mismo y al mundo
que le rodea. Permite reaccionar ante el mundo de acuerdo al modo de percepcién, retro-

alimentando con esa conducta su propia personalidad.

Cada persona al nacer cuenta con aspectos o peculiaridades individuales (bioldgicas) que
con el paso del tiempo mas el factor ambiental y las circunstancias permitiran definir a esa
persona. Asi mismo, es fundamental para el desarrollo de las demas habilidades del

individuo y para la integracion con sus grupos sociales.

De una forma breve, también se puede definir como el conjunto de rasgos y cualidades que

configuran la manera de ser de una persona y la diferencian de las demas.

En gran medida, la personalidad esta determinada por los genes, que proporcionan una gran
variedad de predisposiciones. Pero el ambiente y las experiencias de la vida (padres,
sociedad, amistades, cultura, etc.) se ocupan de moldear todas esas posibilidades en una
direccion u otra. Por tanto, aunque se puede cambiar “la forma de ser”, se hace en base a las

caracteristicas de personalidad con las que se ha nacido.

2.1.3. Factores que inciden en la formacion de la personalidad
= Herencia:
Algunos investigadores como Allport (1961), Thomas y Chess (1977) afirmaban que la
personalidad se hereda, otros en cambio afirmaban que las experiencias de algunas
personas determinaban su personalidad. En este sentido el pensamiento contemporaneo es

mas equitativo, y postula que tanto la herencia (biologia) como el ambiente (experiencias)

> Alvarado, 2012.
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son importantes, aunque claro algunas caracteristicas de la personalidad pueden recibir mas

influencia de un factor que de otro.

La herencia establece limites al nivel de desarrollo de caracteristicas y solo dentro de él, las
fuerzas del ambiente determinan las caracteristicas de la personalidad.

= Ambiente:
Los componentes ambientales que incluyen son:
Cultura: Es la manera caracteristica en que poblaciones distintas organizan sus vidas.
Cumple un papel importante en la formacion de la personalidad. Las personas que nacen en
una cultura especifica estdn expuestas a los valores de la familia, de la sociedad y a las

normas de comportamiento aceptables®.

Es la encargada de definir la manera en que se deben desempefiar los papeles en la
sociedad, asi como también ayuda a establecer patrones amplios de similitud del
comportamiento entre las personas. Por lo general existen diferencias extensas en los
comportamientos de individuos, por esto no todas las personas reaccionan igual a las

influencias culturales.

Familia: Conduce al individuo a participar socialmente en una cultura determinada; los
padres y hermanos desempefian un gran papel en la formacion de la personalidad del
individuo, asi como también los demas miembros como tios, primos, abuelos, entre otros.
En algunos casos la carencia de uno de los padres puede afectar negativamente el desarrollo

de los hijos a causa de tres aspectos:

* Mediante sus comportamientos exponen situaciones que originan determinadas conductas.
* Actiian como modelos de papeles con los que generalmente se identifican en gran medida
los hijos.

* Recompensan y castigan selectivamente algunos comportamientos.

6
Amoros, s.f.
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Las condiciones en las que se encuentre la familia es una fuente de suma relevancia de
diferencias de personalidad, pues esta influencia abarca aspectos como tamafio de la
familia, al nivel socioeconomico, la raza, la religion, la ubicacion geogréafica y el orden de

nacimiento dentro de la familia

Pertenencia a un grupo: El primer grupo al que la mayor parte de personas pertenece es la

familia, luego participa en muchos mas a lo largo de su vida. Los cuantiosos papeles y
experiencias por las que pasan los individuos en estos grupos son una fuente de diferencias

en la personalidad.

Experiencias Vitales: Las experiencias de cada una de las personas a lo largo de su vida,

actian como determinantes de la personalidad, un ejemplo claro seria el desarrollo de la
autoestima que depende de diferentes experiencias, como la oportunidad de lograr las metas
y cumplir con las expectativas, las pruebas de la capacidad de influir sobre las demas
personas, entre otros.

= Situacion:
Influye en los efectos de la herencia y el ambiente de la personalidad. La personalidad que

presenta un individuo, aunque por lo general es estable, cambia en situaciones diferentes.

Es razonable considerar que un grupo de personas que experimenta las mismas situaciones,

podria presentar rasgos similares, en base a sus experiencias personales y sociales.

Lo anterior ha llevado a varios autores a estudiar la estructura de esta, elaborando por lo
tanto diversos modelos.

2.1.4. Niveles de estructuracion y modelos de personalidad

En el é&mbito de lapsicologia, lateoria del rasgo’es un modelo explicativo
del comportamiento humano que supone la existencia de caracteristicas estables en la

estructura de la personalidad de los individuos. Desde este punto de vista, la personalidad

’Lépez-Ibor; Lépez-Ibor y Ortiz, 1999.
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estd formada por una jerarquia de rasgos estables y consistentes que determinan, explican
y, hasta cierto punto, permiten predecir el comportamiento individual, en la medida en que

guian la forma en que cada individuo piensa e interpreta la realidad.

Al retomar el concepto de Feist y Feist (2007) de la personalidad como “un patrén de
rasgos relativamente permanentes y de caracteristicas singulares que confieren coherencia e
individualidad al comportamiento de una persona”, surge inmediatamente una duda sobre

tres términos utilizados en esta definicion.

e El primero es el término patrdn, el cual segin Allport (1961) citado por Nevid
(2012) se refiere a la organizacion Unica que cada persona tiene de sus propios
motivos, rasgos, estilos personales y comportamientos.

e ElI segundo término esrasgo, definido por Allportcomo wuna estructura
neuropsiquica relativamente permanente en el tiempo y especifica de cada
individuo. Se define el rasgo como la estabilidad y la coherencia de un
comportamiento a lo largo del tiempo y en diferentes situaciones (Feist y Feist,
2007). Los rasgos pueden ser individuales, comunes a los miembros de un mismo
grupo o comunes a toda una especie.

e Y el tercer término es el de caracteristicas. Estas se definen como las “cualidades
exclusivas de un individuo que incluyen atributos como el temperamento, el aspecto

fisico y la inteligencia” (FeistyFeist 2007).

Uno de los primeros tedricos que se acercaron al estudio del comportamiento humano
desde la perspectiva del rasgo fue Gordon Allport. Para Allport, la conducta humana
responde a la necesidad de conducirse de acuerdo a lo que denomina un funcionamiento
propio o proprium; es decir, de una forma coherente con el modo en que el individuo se

percibe a si mismo.

Dentro del proprium, Allport distingui0 tres tipos de rasgos o disposiciones, en funcion de
su grado de penetracion e influencia en el comportamiento del individuo. Asi, los rasgos
cardinales serian aquellos que estan presentes en practicamente todos los comportamientos.

En segundo lugar, los rasgos centrales serian los rasgos generales que caracterizan la
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personalidad, y suelen oscilar entre un nimero de cinco a diez por cada persona. Por
Gltimo, los rasgos secundarios serian aquellas disposiciones menos generales o mas
periféricas, pero que se manifiestan esporadicamente en determinados comportamientos

concretos.

Eysenck(1997) por su lado, considera inadecuado el encerrar a las personas en categorias,
por lo quecambia el concepto de “tipos de personalidad” y lo acerca al modelo de
dimensiones, en las cuales no se clasifica a las personas en categorias cerradas, sino que por
el contrario se permiten diferencias en los sujetos dentro de una misma dimension. Propone

un analisis factorial y ciertas dimensiones y rasgos de personalidad.

El modelo de Eysenck(1977) parte de las conductas especificas (primer nivel), entendidas

como las respuestas especificas que emite un sujeto ante una situacion particular.

Cuando las respuestas del sujeto muestren consistencia y repeticion, es decir, se presenten
en diversas situaciones y no solamente en una situacién en particular, se puede decir que

son conductas habituales. Este, es el segundo nivel de su modelo.

El tercer nivel es el de los rasgos, que se entiende como la asociaciéon de las conductas
habituales que por su similitud pueden ser agrupadas entre si. Estos deben tener
consistencia y estabilidad temporal. Lo anterior no implica que el sujeto no tenga
respuestas contrarias a este rasgo en algunos momentos o0 ante algunas situaciones
particulares, pero son méas frecuentes las conductas asociadas que forman el rasgo (de ahi
su nombre de conductas habituales). Por lo tanto, el rasgo es una tendencia o predisposicion

a responder, extraida ésta (o inferida) a partir de una ocurrencia repetida de acciones

Los rasgos permiten establecer cierto grado de prediccion sobre las respuestas emocionales

0 comportamentales de una persona.

Finalmente, el cuarto nivel es el de los tipos o dimensionesque se entiende como la
agrupacion de rasgos que se relacionan entre si y que pueden considerarse independientes
de otras agrupaciones. Ellos dan cuenta de la manera de interactuar de una persona en su

medio social.
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Valiéndose de métodos estadisticos como el analisis factorial, Eysenck (1977) determind
que los numerosos rasgos que resultan adecuados para describir la personalidad humana
pueden reducirse a tres dimensiones basicas: Psicoticismo, Neuroticismo y Extraversion.
Estos "superfactores” serian ortogonales, esto es, independientes entre si. La personalidad
de cada individuo podria determinarse en funcion de su puntuacion en cada una de estas

tres dimensiones.
Asi, las dimensiones estdn compuestas por los siguientes rasgos:

v Neuroticismo: Tristeza, timidez, depresion, ansiedad, tension, miedo, culpa,
irracionalidad, vergiienza, mal humor, emotividad, preocupacion.

v Extraversion - Introversion: Sociabilidad, actividad, asertividad, despreocupacion,
dominancia, basqueda de sensaciones, osadia, espontaneidad, rapidez.

v" Psicoticismo: Impulsividad, agresividad, hostilidad, frialdad, egocentrismo, falta de

empatia, crueldad, falta de conformismo, dureza mental.

Para McCrae y Costa(1987) - citado por Bausela(2005)- al igual que para Eysenck la
mayoria de las personas tienen valores intermedios de un factor en particular y solo unas

pocas tienen valores extremos.

Retomando lo anterior en los afios ochenta, dos equipos independientes de investigacion:
Paul Costa y Robert McCrae(1987) en el Nationallnstitutes of Health, y Warren Norman
(en la Universidad de Michigan)/Lewis Goldberg (en la Universidad de Oregon), tomaron
una ruta un poco diferente pero llegaron a los misma conclusién. Es decir que:la mayor
parte de los rasgos de personalidad pueden ser abarcados por cinco grandes dimensiones de

personalidad, a pesar de las barreras del lenguaje o la cultura.

Es importante hacer notar que los investigadores no decidieron encontrar cinco

dimensiones sino que las cinco dimensiones surgieron de sus analisis de datos.

A esa teoria se la denomin6é Modelo de los Cinco Factores (MCF) y consta de cinco

dimensiones bipolares en las cuales las personas pueden obtener puntajes en rangos que
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parten de valores bajos (poca presencia del factor) hasta valores altos (alta presencia del

factor), lo que permite describir su personalidad en cambio de clasificarla.
Para Costa y McCrae(1987) los cinco factores pueden definirse de la siguiente manera:

= Neuroticismo: se define de manera similar a la clasificacion de Eysenckcomo la
vulnerabilidad a la neurosis. Las personas que punttan alto en este factor tienden a
ser preocupados, inseguros, autocompasivas, impulsivas y sensibles al estrés. Las
personas que puntdan bajo tienden a ser tranquilas, apacibles y satisfechas consigo

mismas

= Extraversion: esta dimension al igual que el Neuroticismo se define de manera
similar a la teoria de Eysenck y de Jung, en la cual se planteaba que la extroversion
era propia de las personas que dirigian su energia psiquica hacia el exterior. Los
sujetos que punttan alto en este factor se caracterizan por ser carifiosos, sociables,
locuaces, habladores, divertidos, apasionados, afectuosos y amantes de la diversion.
Las personas que puntlan bajo son reservadas, solitarias, sobrias, silenciosas e
insensibles (Feist y Feist 2007).

= Apertura: llamada también “apertura a la experiencia” se caracteriza por el deseo
de encontrar experiencias nuevas en entornos igualmente nuevos. Las personas que
puntian alto en este factor se caracterizan por ser originales, independientes,
creativas, curiosas y liberales. Las personas que punttan bajo en este factor son

practicas, poco creativas, convencionales y conservadoras.

= Amabilidad: también conocida como “agradabilidad”. Describe a las personas que
logran comprender las necesidades de los deméas y actdan acorde a ello. Las
personas que puntuan alto se caracterizan por ser confiadas, compasivas, generosas,
corteses, condescendientes, complacientes y amigables. Las personas que puntlan

bajo se caracterizan por ser desconfiadas, tacafias, hostiles, irritables y crueles.
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= Responsabilidad: También Ilamado “escrupulosidad”. Describe a las personas
orientadas a cumplir objetivos. Las personas que puntlian alto se caracterizan por
ser autodisciplinadas, cuidadosas, confiables, organizadas, puntuales, ambiciosas y
perseverantes. Las personas que puntlan bajo son negligentes, perezosas,

desorganizadas, impuntuales y poco perseverantes (Feist y Feist 2007).

Los factores hallados por Costa y McCrae(1987) se confirmaron utilizando técnicas de

evaluacién como pruebas estandarizadas, autorreportes e informes de observadores.

Este constituye un modelo comprensivo de la personalidad que puede servir como marco de
referencia interpretativo para otros modelos, y que por lo mismo puede ser usado como
lenguaje comin a través del cual se facilite la comunicacion entre los estudiosos de este
tema. EI MCF plantea que las cinco dimensiones son universales, al ser independientes del

contexto cultural y estar presentes en la mayoria de las teorias clasicas de la personalidad.

En circulos cientificos, los Cinco Factores son por ahora los mas aceptados y el modelo
mas usado de personalidad. Estos cinco factores han demostrado un rico marco conceptual
para la integracion de diversos hallazgos de investigacion y la teoria en la psicologia de la
personalidad, asi como ha demostrado consistencia transcultural pues los factores se han
hallado tanto en culturas orientales como occidentales e igualmente el modelo muestra
estabilidad ya que los factores han sido detectados tanto en nifios como en adultos, y es
considerado como el modelo més acertado en la descripcion y comprension de la

personalidad humana.

Por lo anteriorBarbaranelli, Borgogni y Caprara,claboran el test “Big FiveQuestionary”
basado en el Modelo de los Cinco Factores, con un total de 132 elementos de respuesta
multiple tipo Likert, el cual pretende identificar de forma estandarizada los rasgos de

personalidad presentados por los sujetos.

Las investigaciones realizadas por ellos sugieren que alrededor de la mitad de dichos rasgos
son hereditarios y la otra mitad se adquiere mediante la experiencia, especialmente en los
principios de la infancia.Con algunas crisis importantes en la vidade vez en cuando se

producen cambios en algunas dimensiones de la personalidad, la mayoria de los cambios en
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la edad adulta tienden a ser gradual y limitada. Contrariamente a lo que se pensaba, los
resultados sugieren que la personalidad no es “estatica” a la edad de 30, sino que continta

cambiando, con un patron exacto de cambio dependiendo el rasgo de personalidad.

Otro hallazgo interesante es la correlacion emocional y conductual, ya que el modelo
plantea que una persona estable emocionalmente (personalidad sana) debe tener una

relacion positiva en el factor extraversion y una relacion negativa en el factor neuroticismo.
2.1.5. Rasgos de personalidad y calidad de vida

En cuanto al estudio de la calidad de vida relacionada con la personalidad se encuentra la
investigacion de DeVries, Masthoff, Trompenars y colaboradores (2007), que plantean que
la personalidad es uno de los factores internos mas importantes respecto a la calidad de vida
0 de conceptos relacionados, como la satisfaccion y el bienestar; y que los pacientes con

trastornos de la personalidad tienen, de manera general, una mala calidad de vida.

Existen diferentes modelos dimensionales para describir la personalidad. Uno de ellos es
el modelo de los cinco factores que comprende las siguientes dimensiones: neuroticismo,
extraversion, apertura a la experiencia, amabilidad y responsabilidad. Dichas dimensiones

subyacen tanto a las caracteristicas normales como anormales de la personalidad.

En los estudios realizados por los autores anteriores sobre la relacion entre las dimensiones
de la personalidad incluidas en el modelo de los cinco factores y la calidad de vida, se halld
una relacion entre ciertas caracteristicas de la personalidad, la felicidad y el bienestar. Por
ejemplo, la extraversion y el neuroticismo predecirian la presencia de emociones positivas

y negativas y contribuirian con el bienestar subjetivo.

2.2. LADISCAPACIDAD
2.2.1. Discapacidad en El Salvador

Antes de afio 1957 las personas con discapacidad no contaban con ningln tipo de apoyo

institucional publico o privado, eran discriminados y no poseian los recursos para poder
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adaptarse a las condiciones econdmicas y estructurales del pais, es decir eran abandonos a

Su suerte.

Lo anterior y el ver ®la falta de una institucién especializada para brindar atencién a las
personas con discapacidad llevan a un grupo de ciudadanos a fundar el 25 de noviembre de

1957 la Asociacion Salvadorefia de Rehabilitacion.

Ese ente se encargaba de darle atencion médica a las personas que eran ingresadas en los
hospitales sin recibir la asistencia adecuada, también se ayudaria a las personas con

paralisis cerebral que por sus bajos recursos no asistian ni a los hospitales.

Se enviaron a México seis enfermeras graduadas a estudiar fisioterapia, dos profesoras a
estudiar terapia ocupacional, dos profesores a estudiar terapia de lenguaje y cuatro jovenes

a estudiar fabricacion de aparatos ortopédicos y miembros artificiales.

Luego de finalizada su capacitacién y al regresar al pais este personal empez6 a brindar sus
conocimientos en el recién creado departamento de medicina fisica y rehabilitacion del

Hospital.

El éxito alcanzado llevd a la Asociacion Salvadorefia de Rehabilitacion a demandar ante el
Directorio Civico Militar, la promulgacion de la ley que dio vida al Instituto Salvadorefio
de Rehabilitacion de Invalidos (ISRI), esa ley fue aprobada y publicada en el Diario Oficial
del 27 de diciembre de 1961.

Mas adelante en el afio 1982, el Club Activo 20-30, un grupo de jovenes visionarios,
altruistas y motivados por unir a un pais en torno a una causa adoptan el evento TELETON
para hacer realidad la rehabilitacion integral de la poblacion con discapacidad de El
Salvador.

Inicialmente se propusieron realizar cinco eventos TELETON, para apoyar al Instituto
Salvadorefio de Rehabilitacion de Invalidos (ISRI); en 1982, 1983, 1984, 1985 y 1987 se
realizaron los eventos cuya recaudacién en su totalidad se destin para la construccion,

equipamiento, capacitacion del personal y funcionamiento.

® Extraido de Isri.gob.sv, 2015.
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Las grandes necesidades de salvadorefios con discapacidades agudizadas por el conflicto
armado del pais, motivd a buscar nuevas alternativas de atencion calificada hacia la
poblacion con discapacidad, naciendo en enero de 1987 la Fundacion Teleton Pro-
Rehabilitacion (FUNTER), segln Decreto Ejecutivo No. 7 del 15 de enero de 1987. Con
objetivo concretizar un instituto privado, sin fines de lucro, caracterizado por una atencion
calificada hacia la poblacién con discapacidad y que tiene como objetivo mayor convertir la

rehabilitacion en un tema nacional®.

Lo anterior motivd a las autoridades a intentar determinar la cantidad de poblacion
discapacitada en El Salvador, el primer intento se llevd a cabo durante el VV Censo Nacional
de Poblacion y IV de Vivienda de 1992. Al no obtener el resultado esperado, y con la
esperanza de obtener cifras mas reales, en el Censo del 2002 se incluyé un Mddulo especial
sobre discapacidad. Los resultados de esto permitieron caracterizar a la poblacion
salvadorefia que tuviese algun tipo de discapacidad. EI Censo mostré una cantidad de 99,

958 personas con alguna discapacidad, de los cuales 5,226 son nifios entre 0 y 6 afios™°.

Para el afio 2009, se contaba con el dato oficial que un 13% de poblacién total presenta

algun tipo de discapacidad. Es notorio el aumento de personas discapacitadas en el pais.

En la actualidad han surgido méas organismos que buscan apoyar a las personas con
discapacidad asi como a sus familias, entre los que se pueden mencionar: Asociacion de
Ciegos de EI Salvador, Asociacion Nacional de Ciegos Salvadorefios, Asociacion
Independiente Salvadorefia de Ciegos Progresistas, Mujeres Ciegas de El Salvador.
Asociacion Cooperativa de Produccion Artesanal de No Videntes Santa Lucia, Asociacion
de Limitados Medulares de El Salvador, Asociacion Salvadorefia de Deportes Sobre Silla
de Ruedas, Asociacion de Lisiados de Guerra de El Salvador, Asociacion de Padres y
Familiares con Hijos con Discapacidad de El Salvador, Asociacion Salvadorefia de sordos,
Asociacion Cooperativa del Grupo Independiente Pro-Rehabilitacion Integral. Asociacion
de Limitados Fisicos de la Fuerza Armada de El Salvador, Asociacion Pro Persona con
Discapacidad de Cojutepeque, Fundacion HellenKeller EI Salvador, Asociacion

Salvadorena Pro’-ayuda a la Persona con Retardo Mental, etc.

°Extraido de Funter.org.sv, 2015.
'DIGESTYC - Encuesta de Hogares de Propdsitos Multiples 2003 — EHPM — El Salvador
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2.2.2. Investigaciones previas sobre la discapacidad y sus efectos en la familia

Desde inicios de los afios noventa el campo cientifico de la discapacidad se ha visto
inundado de numerosas publicaciones teoricas, articulos y libros, hechas por académicos
del Reino Unido y de EEUU, que por medio de unas severas y radicales criticas al modelo
médico (en el que de manera simplista suelen juntar casi todos los modelos que no sean el

suyo) plantean un modelo o teoria social de la discapacidad

Asi mismo un estudio realizado en Venezuela exploraron con  profundidad las
caracteristicas de las familias de las personas con necesidades especiales y su contexto visto
como un microsistema influido por el resto de los sistemas sociales que lo contienen. En las
familias de estratos socioeconémicos bajos, la madre y la abuela materna figuran como las
principales cuidadoras del/la hijo/a con discapacidad y el padre practicamente no interviene

en el proceso de crianza del/la nifio/a con discapacidad.

También explora el concepto de si mismo en madres de nifios con discapacidad y concluye
que obtienen bajos puntajes en las dimensiones del concepto de si mismo referidas a lo
fisico, social y familiar. Cualitativamente esto se revelaba en la percepcion de incapacidad
para tener hijos sanos y de ser diferente; asi como una interaccion no satisfactoria con la
pareja. En aquellas madres que presentaban una buena percepcién de si mismas se
observaba una tendencia a sobrevalorar los atributos del/la hijo/a que iba disminuyendo con

el tiempo, como consecuencia del enfrentamiento a las posibilidades reales.

Los resultados de las investigaciones mencionadas sugieren que la autoestima de la madre
se ve vulnerada al tener un/a hijo/a diferente al/la esperado/a pues no permite que se
establezca un sentimiento de bienestar asociado al deseo de ser madre de forma eficiente.
El/la hijo/a con discapacidad puede verse como el resultado de los pocos recursos para
convertirse en madre, acompariado de sentimientos y valoraciones negativas con respecto a

si misma.

11Algunos autores que han investigado sobre la discapacidad son Albrecht, y Bury, 2001; Barnes, Mercer y
Shakespeare, 1997; Barton, 1996/1998; Bradley, 1995; Corker, 1998; Davis, 1997; Imrie, 1997; Marks, 1997a,
1999; Moore, Beazley y Maelzer, 1998; Oliver, 1990, 1992, 1999.
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Ballesteros y Novoa (2006) estudian la calidad de vida desde la perspectiva del cuidador
principal, en familias con nifios menores de dos afios afectados por malformaciones
congénitas, en una muestra de 36 familias a las que se les aplicO una entrevista
semiestructurada y una escala médica para evaluar la malformacion. Como resultado,
sefialan que existe una relacion entre el tipo de malformacion y la calidad de vida de la
familia, siendo la méas afectada la madre, pues constituye la cuidadora principal. Destacan
principalmente las alteraciones en el estado animico de la madre, en términos de ansiedad y
preocupaciones por el futuro. Por el contrario, un grupo de madres asegurd conseguir en la
discapacidad del hijo una motivacion para su vida, logrando ajustarse eficazmente a las

demandas del nifio y del medio.

Orientada por la relacién entre maternidad y discapacidad, se llevé a cabo en Espafia, Italia
y Francia, durante el periodo 2002-2003, una investigacion que formé parte del Proyecto
Alba, en la que se realizaron grupos focales con mujeres con discapacidad y madres de
nifos con discapacidad, denominada “Ser mujer en la discapacidad. Mujeres y madres en
contacto con la discapacidad: posibilidad de encuentro en el universo femenino” (Programa
Europeo Daphne, 2000-2003) Como objetivo se plantearon analizar las condiciones de
violencia padecidas por las mujeres con discapacidad y la accionada por las madres de
personas con discapacidad, para encaminarlas hacia el empoderamiento en la lucha de sus

derechos.

Las madres italianas se describieron como sobreprotectoras y afirmaron ser las Unicas
responsables del cuidado del hijo. Esta situacion es descrita como un derecho deber o
porgue no existe otro tipo de asistencia. Este punto, es comdn entre las madres de los tres
paises, asi como la preocupacion por el futuro cuando ellas falten. Entre las madres
espafiolas resaltd la culpa como el sentimiento predominante, agravado por las
recriminaciones del/la hijo/a por ser ella la causante de su discapacidad. La experiencia de
las madres francesas se aleja de las anteriores, en tanto para ellas existe la posibilidad de
asumir roles diferentes a la maternidad, al contar con la presencia de un asistente en casa
que colabora en los cuidados del/la hijo/a con discapacidad, asi como con instituciones

donde permanece el/la hijo/a desde temprana edad, si los padres lo eligen.
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2.2.3. Definicion de Discapacidad

El como llamar a personas que experimentan algin grado de limitacion funcional o
restriccion dentro de la sociedad ya sea por un problema fisico, psiquico de nacimiento o
accidental ha sufrido una serie de modificaciones con el paso del tiempo, con el fin de
llegar a un término donde se respete al ser humano y se eviten utilizar términos
peyorativos para referirse especificamente a este grupo de personas, quedando finalmente
como la expresion mas aceptada para referirse a ellos como “Persona Discapacitada” y

“Personas con discapacidad”.

La Organizacion Mundial para la Salud (OMS), en 1980 delimité el significado de
Discapacidad como: “Toda restriccion o ausencia (debido a una deficiencia) de la
capacidad para realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se consideran
normal para cualquier ser humano. Se caracterizan por insuficiencia o excesos en el
desempefio y comportamiento de una actividad rutinaria, que pueden ser temporales o
permanentes, reversibles o irreversibles y progresivos o regresivos. Se clasifican en nueve
grupos: de la conducta, de la comunicacién, del cuidado personal, de la locomocion, de la
disposicion del cuerpo, de la destreza, de situacion, de una determinada aptitud y otras

restricciones de la actividad . *?

La clasificacion habla de funcionamiento (como término genérico para designar todas las
funciones y estructuras corporales, la capacidad de desarrollar actividades y la posibilidad
de participacion social del ser humano), discapacidad (de igual manera, como término
genérico que recoge las deficiencias en las funciones y estructuras corporales, las
limitaciones en la capacidad de llevar a cabo actividades y las restricciones en la
participacion social del ser humano) y salud (como el elemento clave que relaciona a los

dos anteriores).

'2 Extraido de: Revista Electrénica de Audiologia @ Vol. 2 e http://www.auditio.com e © Auditio.com 2004
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La nueva conceptualizacion que la CIF™ hace del término 'discapacidad’ también es
fundamental. Discapacidad es asumido como un término genérico que abarca las distintas

dimensiones de:

e Deficiencias de funcién y deficiencias de estructura (antes deficiencias).

e Limitaciones en las actividades (antes discapacidades).

e Limitaciones en la participacion (antes minusvalias)
Por lo tanto el equipo concluye que una discapacidad es una condicion que hace que una
persona sea considerada como discapacitada. Esto quiere decir que el sujeto en cuestion
tendra dificultades para desarrollar tareas cotidianas y corrientes que, al resto de los
individuos, no les resultan complicadas. El origen de una discapacidad suele ser algun

trastorno en las facultades fisicas o mentales.
2.2.4. Tipos de Discapacidad

La discapacidad pueden subdividirse en cuatro modalidades diferentes: fisica, psiquica,
sensorial e intelectual. Dentro de estos tipos las discapacidades se pueden manifestar en

diferentes grados, y a su vez, pueden coincidir varios trastornos en una misma persona.

Por otro lado existen enfermedades que producen discapacidades y que, en muchas

ocasiones, no estan tipificadas como tal.
e Personas con discapacidad fisica.

Las personas que presentan este tipo de discapacidad tienen una limitacién fisica que
impide el desempefio motor de la persona, resultante de una afeccion en cualquier 6rgano o

sistema corporal.

Se considerara que una persona tiene deficiencia fisica cuando padezca anomalias
organicas en el aparato locomotor o las extremidades (cabeza, columna vertebral,
extremidades superiores y extremidades inferiores). También se incluiran las deficiencias
del sistema nervioso, referidas a las pardlisis de extremidades superiores e inferiores,

paraplejias y tetraplejias y a los trastornos de coordinacion de los movimientos, entre otras.

Bi¢lasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud', aprobada el 2 de mayo de 2012
por la Organizacidon Mundial de la Salud.
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Un ultimo subconjunto recogido en la categoria de discapacidades fisicas es el referido a las
alteraciones viscerales, esto es, a los aparatos respiratorio, cardiovascular, digestivo,

genitourinario, sistema endocrino-metabdlico y sistema inmunitario.
e Persona con discapacidad visual (sensorial)

Las personas con discapacidad visual, presentan deficiencias del sistema de la vision, en la
estructura y funciones asociadas con €él. Es una alteracion de la agudeza visual, campo

visual, vision de los colores o profundidad y el lenguaje.
e Personas con discapacidad intelectual

Las personas que presentan esta discapacidad, se caracterizan por presentar limitaciones en
el funcionamiento intelectual: razonamiento, solucidn de problemas, pensamiento abstracto,

comprension de ideas complejas, aprender con rapidez y aprender de la experiencia.
e Personas con discapacidad mental (psicosocial).

Las personas que presentan esta discapacidad tienen alteraciones o deficiencias en el
sistema neuronal, que aunado a una sucesion de hechos que la persona no puede manejar,
detona una situacion alterada de la realidad, afectando la funcionalidad y su
comportamiento, que puede interferir con su capacidad de de sentir, pensar o relacionarse

con los demas.

Concretamente la EDDES (Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud ) incluye en la categoria de deficiencia mental el espectro del retraso mental en sus
grados severo, moderado y leve, ademas del retraso madurativo, las demencias y otros
trastornos mentales. En esta Gltima recoge trastornos tan diversos como el autismo, las

esquizofrenias, los trastornos psicoticos, somaticos y de la personalidad, entre otros.
2.2.5. Mitosy realidades de la Discapacidad

Los mitos son creencias generalizadas dentro de una poblacion, que se crean a partir de
opiniones y suposiciones, y que son aceptadas por el grupo, y posteriormente transmitidas

entre generaciones como verdades; sin embargo no tienen fundamento en la realidad.
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La mejor manera de derribar estos mitos es conociendo la realidad, y a ésta se llega
educando, conociendo y compartiendo la informacion correcta, permitiendo que el lugar de
la persona y su dignidad estén sobre su condicion. Solo de esta manera se puede construir
una sociedad enriquecida por la diversidad de los seres humanos que la forman, una

sociedad mas justa para todos.

Algunos mitos que se manejan segin Claro (2004) dentro de la sociedad referente a la

discapacidad son:

e Discapacidad es siempre fruto de herencia familiar

e Las personas con discapacidad son todas amigas o familiares las unas de las otras

e Existen remedios milagrosos que curan las discapacidades

e Discapacidad es enfermedad

e Personas con discapacidad fisica no tienen vida sexual

e Todo los sordos son mudos

e La persona con discapacidad mental aprecia trabajos repetitivos

e La mayoria de nifios nacen de padres de edad mayor

e Las personas con discapacidad no deben ni pueden trabajar

e Las personas con discapacidad son agresivas

e Los adultos con discapacidad no pueden formar relaciones de pareja que lleven al
matrimonio.

e Ladiscapacidad es un castigo de Divino

e Todos los ciegos tienen aptitud para la masica

Muchas madres atribuyen a la causa de la discapacidad de sus hijos mitos sin fundamento
cientifico, inclusive estos mitos ponen una barrera en la sociedad para fomentar
discriminacion en las personas con discapacidad, olvidandose que son seres humanos con
sentimientos y pensamientos como todos y que se debe potenciar sus habilidades y

destrezas como cualquier ser humano.
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2.2.6. Causas de la Discapacidad

No es posible prevenir todas las discapacidades. Algunos bebés se desarrollan de una forma
diferente en la matriz y nadie sabe por qué. Las limitaciones fisicas y mentales que se
desarrollan antes de que nazca el bebé muchas veces se llaman ‘“malformaciones

congénitas”.

Muchas malformaciones congénitas se deben a condiciones dafiinas en la vida de la mujer.
Por eso, se podria prevenir muchas discapacidades si todas las nifias y mujeres comieran
suficientes alimentos nutritivos, se pudieran proteger contra las sustancias quimicas toxicas
en el trabajo y en el ambiente, y recibieran buena atencion de salud, incluyendo atencion
para el embarazo y el parto, segun Cantore (2010) las causas de discapacidad mas frecuente

son:

e Lapobrezay la desnutricion
La pobreza es una de las causas principales de la discapacidad. Hay més discapacidad entre
la gente pobre porque viven y trabajan en ambientes peligrosos y hacinados donde falta
saneamiento, suficientes alimentos nutritivos, agua potable y acceso a la educacién. Bajo
esas condiciones, enfermedades como la tuberculosis y la polio se transmiten mas

facilmente, y las discapacidades graves que causan son mas frecuentes.

e Laguerra
En las guerras de hoy en dia, mueren o quedan con discapacidad mas civiles que soldados,
y la mayoria de las victimas son mujeres y nifios. Las explosiones dejan sordas o ciegas a
las personas, les dejan sin brazos o piernas, y causan otras lesiones graves, cabe destacar
que en la actualidad no estamos en periodo de guerra, pero puede ser una causa para que

una persona quede discapacitada accidentalmente.

e Falta de acceso a la atencion de salud
Una adecuada atencion de salud puede prevenir muchas discapacidades. Algunas
complicaciones del parto pueden dafiar al bebé y causar una discapacidad, como por
ejemplo pardlisis cerebral. Las vacunas también pueden prevenir muchas discapacidades.
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e Enfermedades
Algunas malformaciones congénitas son causadas por enfermedades que tuvo la madre
mientras estaba embarazada.Un ejemplo es la rubéola, que es una causa frecuente de la
sordera en los recién nacidos. Hay una vacuna que da proteccién contra la rubéola, pero si
una mujer recibe esa vacuna, debe evitar embarazarse durante un mes después de

vacunarse.

La sifilis, el herpesy el VIH se pueden pasar de la madre al bebé durante el embarazo o el
parto y causarle malformaciones congénitas al bebé. Por eso, las mujeres embarazadas
deben hacerse pruebas para detectar esas infecciones y deben recibir tratamiento si alguna

prueba da un resultado positivo.

La meningitis, la polio y el sarampion son enfermedades infantiles que pueden dejar a un

bebé o un nifio con una discapacidad.

e Lascondiciones de trabajo peligrosas
Si una mujer trabaja muchas horas sin descansar, es mas probable que tenga accidentes. Las
mujeres que trabajan en fabricas, minas o campos agricolas pueden exponerse a maquinas,
herramientas 0 sustancias quimicas peligrosas. Tanto los accidentes como el trabajo

excesivo y el contacto con sustancias quimicas pueden causar discapacidades.

e Accidentes
Muchas mujeres y nifios sufren lesiones en casa que les causan discapacidades. Por
ejemplo, se queman con la lumbre para cocinar, se caen, tienen accidentes en carretera, 0

aspiran o beben sustancias quimicas toxicas.

e Venenosy plaguicidas
Los venenos como el plomo que se encuentra en las pinturas, los plaguicidas como el
veneno para ratas, y otras sustancias quimicas pueden causar discapacidades en las
personas y malformaciones congénitas en los bebés que se estan desarrollando en la matriz.
El fumar o masticar tabaco, respirar humo y beber alcohol durante el embarazo también

pueden dafiar al bebé antes de que nazca.
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e Las discapacidades hereditarias

Se sabe que algunas discapacidades se heredan (son ‘de familia’), como por ejemplo, la
atrofia muscular espinal y la distrofia muscular (enfermedades de los musculos y los
nervios). Las mujeres que ya tienen uno o varios nifios con una discapacidad hereditaria
corren un mayor riesgo de tener a otro nifio con el mismo problema. Otras discapacidades
se presentan cuando los parientes cercanos (como padres e hijos, primos hermanos, o
hermanos y hermanas) tienen hijos entre si. Los bebés cuyas madres son mayores de 40
afios corren un mayor riesgo de tener sindrome de Down. Sin embargo, la mayoria de las
discapacidades no son hereditarias. En la mayor parte de los casos, los padres de un bebé
gue nace con una discapacidad no hicieron nada que causara la discapacidad.

Para comprender un poco mas las causas de la Discapacidad en los seres humanos, se

muestra un esquema con sus clasificaciones:

Genético Congénito Perinatales (parto) Adquirido
Ambientales (radiaciones, por
ej.) Ambientales (radiaciones, por ej.)
. Infecciones Asfixia Infecciones
Ambientales . . . L
Hereditarios Traur_natl_smos Trauma“smo_s Trauma'glgmos, Intoxu_:amones
Intoxicaciones Pre o post término Nutricional, Emocional
Nutricional Emocional Endécrino, Proceso de
Emocional envejecimiento

Causas desconocidas

2.2.7. Signos Diagnosticos

Los defectos de nacimiento (congénitos) se pueden diagnosticar durante el embarazo o

después de que nace el bebé, dependiendo del tipo de defecto.

Durante el embarazo: pruebas prenatales

e Pruebas de deteccion:
Una prueba de deteccion es un tipo de prueba o procedimiento para determinar si la madre
0 su bebé tienen algunos problemas especificos. Las pruebas de deteccién no proporcionan
un diagndstico especifico, para ello es necesario hacer pruebas diagndsticas. Las pruebas de

deteccion pueden arrojar un resultado anormal aun cuando la madre o el bebé no tengan
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ningun problema. Es menos frecuente que los resultados sean normales y que un problema
existente pase inadvertido. A las mujeres embarazadas se les suelen ofrecer pruebas de
deteccion de defectos de nacimiento u otros problemas maternos o fetales, que depende del

trimestre en que la madre se encuentre, siendo estos:

Pruebas de deteccion del primer trimestre:

o Analisis de sangre materna:
o Ecografia

Deteccidn en el sequndo trimestre:

e Analisis de suero materno
« Ecografia de deteccion de anomalias:

e Pruebas diagndsticas
e Ecografia de alta resolucion

e Muestreo de vellosidades coridnicas (CVS)
e Amniocentesis

o AFP

e« AChE:

Post-parto:

Algunos defectos de nacimiento puede que no se diagnostiquen sino hasta después de que
el bebé nazca. En ocasiones, el defecto de nacimiento se observa tan pronto nace el bebe.
Pero otras malformaciones, como algunas anomalias del corazén, puede ser que no se

diagnostiquen sino hasta mas adelante.

Cuando un nifio tiene un problema de salud, el meédico de atencion primaria puede buscar
defectos de nacimiento indagando los antecedentes médicos y familiares, haciendo una
exploracién fisica y a veces ordenando pruebas de laboratorio. Si después de un examen no
se puede contar con un diagndstico, el médico de atencion primaria puede remitir al nifio a

un especialista en genética y defectos de nacimiento.
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Ahora bien, también se puede identificar algun tipo de discapacidad en las primeras etapas
de la nifiez, para diagnosticar la discapacidad intelectual, los profesionales estudian las

habilidades mentales de la persona (inteligencia) y sus destrezas adaptivas.

Ciertas destrezas como dar el primer paso, sonreir por primera vez y mover la mano para
decir adios se denominan indicadores del desarrollo. Cada nifio alcanza estos indicadores
importantes en areas como el juego, el aprendizaje, el habla, la conducta y el movimiento

(gatear, caminar etc.).

Un retraso en el desarrollo ocurre cuando el hijo no alcanza estos indicadores importantes
mas 0 menos al mismo tiempo que otros nifios de su misma edad. Si el hijo no se esta
desarrollando debidamente hay algunas cosas que puede hacer para ayudarlo. La mayoria
de las veces, un problema del desarrollo no es algo que su hijo puede superar por si solo.

Pero con ayuda, podra alcanzar su maximo potencial en la vida.

2.3. LADISCAPACIDAD Y LA MADRE

2.3.1. Factores que influyen en la aceptacion de la discapacidad

En la madre el periodo de aceptacién o no, va a depender de muchos factores; entre ellos,
las caracteristicas de la discapacidad presentada, la informacidn que se posea al respecto, la
caracteristicas emocionales y personales de los progenitores, la dindmica familiar, las
relaciones de pareja, los apoyos sociales externos, el orden de nacimiento del recién nacido
(si es el primogénito, si es el menor, hijo Gnico entre hermanos o al contrario, etc.), el nivel

sociocultural y econdmico, etc.

Ajuriaguerra (1980) sostiene que las familias que tienen un hijo enfermo reaccionan
siguiendo estas pautas de conducta: cuando los lazos familiares son fuertes, el hecho
contribuye a la union, y el hijo o se incorpora en el seno de la familia unida o los lazos
padre y madre se estrechan excluyendo al nifio; cuando los lazos son débiles tiende a
perjudicar al nifio. Otro factor que interviene de manera especial es la clase social. Parece
ser que las familias de clase baja y las del medio rural tienden a aceptar mejor la

discapacidad que las de clase social alta y el medio urbano.
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En muchos casos un hijo con discapacidad puede funcionar como un elemento de fractura y
ruptura de la pareja, pero también puede suceder lo contrario el hijo con discapacidad
puede funcionar como un factor de union y fortalecimiento mayor del vinculo sobre todo en
aquellos casos que la pareja tenia buenas bases de constitucion.Los resultados en la
actualidad indican que aunque el proceso es muy largo y doloroso, si las familias disponen
de recursos y ayudas éstas pueden adaptarse, realizando un gran esfuerzo en la que se
interrelacionan aspectos emocionales, cognitivos, y seguir adelante (Ammerman, 1997). El
proceso de adaptacion es algo dindmico que nunca debe darse por cerrado, ya que a
medida que el nifio crece, comienzan situaciones nuevas gque vuelven a requerir una nueva

adaptacion: al colegio, a la pubertad, a la formacion profesional, etc.

2.3.2. Proceso de afrontamiento al hijo con discapacidad
A continuacion se describe el proceso de afrontamiento al hijo con discapacidad segln
Elizabeth kubler-Ross (1974), asi como los sentimientos que acompafian cada una de esas

etapas:

a) La noticia: choque emocional y desconcierto Los padres no se pueden enterar apenas de
lo que pasa porque no es lo que esperaban. Al nacer un nifio deficiente hay desconcierto
en el equipo meédico que ha atendido el parto. Muchas veces el nifio precisa unos
cuidados inmediatos y se le traslada rapidamente a una incubadora sin que lo haya visto
la madre.

Generalmente es al padre a quien se le informa de la discapacidad de su hijo, unas veces
esta informacion serd completa y acertada, y otras no, pero los padres siempre la viven
como incompleta y erronea. No se les da bastante tiempo para asimilarla ni se apoya a
los padres en estos momentos.

El padre se lo comunica a la madre y ahi empieza el largo proceso de aceptacion, que es
muy costoso y les impregna de una sensacion grande de soledad, desorientacion y

amargura.

b) Sentimientos de pérdida del hijo deseado: Todas las ilusiones del embarazo se

desmoronan cuando nace el bebé y los padres experimentan un sentimiento de duelo por
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su hijo, en el que se habian puesto una serie de expectativas, objeto de sus fantasias que

ha muerto, y en su lugar aparece un nifio que les cuesta amar.

Mecanismo de negacion: se conserva la esperanza de que pueda existir algin error en
el diagnostico. La idea de que esto no puede estarles sucediendo a ellos, no es verdad, es
una equivocacion. No se puede asumir el diagnostico de la patologia y los padres -y en
muchos casos la familia-piensan que el médico esta equivocado y emprenden una serie
de acciones cuyo fin es conseguir otro diagnostico méas favorable. Se visitan diversos
profesionales, e incluso curanderos. Se acude a varios Centros de atencién temprana y a
fisioterapeutas que practican técnicas distintas, con la remota esperanza de curacion o

de negacidn del diagndstico. La serenidad no aparecera en la familia.

d) Culpabilidad y basqueda de la causa: Generalmente el enojo es desplazado hacia el

médico, la religion o la vida. Se considera este sentimiento proviene de la impotencia y
frustracidn que sienten los padres.

El sentimiento de culpa puede entorpecer el didlogo entre los padres. Cual fue la causa
y de quién es la culpa (de la pareja, de las familias de ambos, etc.) son los primeros
sentimientos que atormentan al matrimonio. Se buscan antecedentes de nifios o adultos
con problemas en la familia. Se revisa el propio embarazo cuidadosamente, buscando
aquello que ha podido desencadenar este desastre. También despierta muchas
inquietudes el momento en que se ha producido, en los casos de lesion cerebral debido
a anoxia o hemorragia. Se llegan a revisar las ecografias para ver algin signo de alarma.

Se busca de alguna manera un culpable de una forma méas o menos solapada.

Deseos de muerte: aparece en cuanto se conoce el diagndstico, casi siempre de forma
velada y poco consciente, que se rechaza. La muerte del bebé es una liberacion y
proporciona una huida del problema. Esta presente cuando el nifio sufre alguna
enfermedad grave u operacién quirdrgica, y también cuando después del nacimiento

permanece hospitalizado por alguna circunstancia.

42



f)

9)

h)

Temor a no poder querer a su hijo: Dudan de sus sentimientos maternales y
paternales y de no ser capaces de ver a su hijo en aquel otro ser que temen les produzca

rechazo e incluso asco.

Agresividad, tristeza e ira: Los padres pueden agredirse mutuamente o bien alguno de
ellos puede culpar al otro por la problematica del nifio. Es posible que también rechacen
al hijo con alguna carga agresiva hacia este.

Son sentimientos que se desarrollan generalmente hacia la familia, en algunos casos,
por haber ayudado poco al principio; frente a la Sociedad, por no disponer de recursos
suficientes o por marginarlos; frente a los Centros de atencidén temprana, por no
atenderlos bien, no saber bastante o no trabajar con técnicas tan modernas como en el
extranjero.

A veces, en familias religiosas, hay una ira contra Dios y un abandono de las précticas
religiosas. Aunque en otros casos, el sentimiento religioso se afianza y puede ayudar
mucho en estos momentos. Hay también episodios de tristeza y depresion, que suelen
producirse en los padres de una manera alternativa. Van poco a poco desapareciendo,
pero pueden volver cuando surge algin problema que les hace recordar la deficiencia

del chico y el rechazo de la Sociedad.

Autocompasion y baja autoestima: Los padres no pueden volcarse en el hijo y
amarle, solo pueden ver la desgracia que representa para ellos y la carga futura que les

supone. Hay un bajon de su narcisismo y de su propia estimacion.

Pérdida de confianza en si mismos: Muy unido a lo anterior. Se manifiesta en las
madres a la hora de cuidar a su bebé y de establecer con los adecuados ritmos
bioldgicos. Existe el peligro de pasar a depender totalmente de los profesionales que les
estan orientando en el cuidado de su bebé. Como si los padres, aun aquellos que han
tenido otros hijos y tienen experiencia en su cuidado, no pudieran ver al nuevo bebé sin

la marca del diagnostico que lo diferencia.

43



)

k)

Ansiedad por su salud: En los primeros momentos se dan muchas indicaciones acerca
de los problemas de salud, especialmente en los Sindrome se habla o se lee sobre los
riesgos de enfermedad, que lo padres lo viven y lo cuidan como si fuera un nifio
enfermo. Ademas, hay otros sentimientos mas profundos y contradictorios que

desencadenan una serie de cuidados excesivos y una vigilancia desmesurada.

Aislamiento y dificultad de transmitir el diagnostico: A veces, en los primeros dias,
el didlogo de la pareja se rompe al recibir la noticia y tener cada miembro de la pareja
gue soportar una carga abrumadora de sentimientos contradictorios que no pueden
ordenar ni transmitir. Esta falta de didlogo se produce también con el resto de la gente.
Los padres, avergonzados y doloridos, no pueden comentar el problema de su hijo con

sus amigos e incluso con algunos miembros de su familia.

La depresion: Cuando los padres reflexionan la situacién del nifio dentro del contexto
familiar y social aparecen conductas de agotamiento fisico y mental, falta de apetito,

apatia, aumento en las horas de suefio, manifestaciones clinicas de la depresion.

m) Preocupacion por su futuro: Es una de las angustias primarias de los padres. El futuro

n)

es incierto para todos y no se puede adivinar qué va a ser del hijo.

Reorganizaciéon: A lo largo del primer afio, el equilibrio vuelve y la familia se
reorganiza. Los padres encaran la responsabilidad de los problemas de su hijo, apartan

su propia culpabilidad y se apoyan mutuamente en la tarea.

La aceptacion puede ser parcial o total y puede durar mucho tiempo, si se presentan épocas

de crisis, alguna de las fases anteriores puede volver a aparecer.

2.3.3. La madre y el hijo con discapacidad

Segun Nufiez (2008) el diagnostico de discapacidad compromete de por vida el desarrollo

del nifio, lo que le provoca a la madre angustia, desesperanza, rechazo, lastima e

indignacion, ante lo que aparece como una injusticia o ironia del destino. La funcion

materna en estos momentos se encuentra perturbada, es necesario entonces la elaboracién
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del duelo materno por el hijo imaginario que es sentido como perdido y la adecuacion de la

madre a las caracteristicas especiales de este nifio, se atraviesa un momento muy particular.

La maternidad queda reducida a cargar con una mochila muy pesada que la agota fisica y
psicoldégicamente, en muchas ocasiones la madre deja de trabajar y abandona proyectos

personales. Ya que cree que de continuar con ellos, esta fallando en su funcion de madre.

Muchas veces, la dedicacién hacia el hijo, pasa a llenar un vacio en la vida de la madre que

le permite ocultar su creencia de fracaso como mujer y sus propias inseguridades.

Segun Nufiez (2008), socialmente, si no cumple con este “sacrificio”, la madre se convierte
en una fuente de acusaciones y autorreproches por parte de los deméas miembros de la
familia. Fuertes mandatos sociales contribuyen a esta renuncia materna, dandole una
adscripcién cultural del rol de cuidador primario a la madre de igual manera suelen alentar

el sacrificio.

Sin embargo, dentro de la familia suele existir falta de reconocimiento por los sacrificios,
dedicacion y esfuerzos realizados por la madre, por lo que suelen surgir las quejas y
reproches de ella hacia los demas integrantes principalmente hacia el padre, que pueden
responder con una conducta aplacatoria temporaria y un posterior alejamiento para liberarse
del malestar que esta actitud les produce, esto a su vez incrementa el sentimiento materno
de sentirse incomprendida con el cual sigue la queja, el reproche y la acusacion

continuando un circulo vicioso.

En algunos casos, la madre puede quedar atrapada en la funcion de reeducadora del hijo, en
este caso se pierde la naturalidad y la espontaneidad en el vinculo madre-hijo quedan
anulados el goce y el placer (las caricias mimos y juegos), no existiendo fuente de
gratificacion y alimento de la autoestima en esta relacion muy interferida desde afuera y

muy limitada solo a funciones pedagdgicas.
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2.4. EFECTOS PSICOLOGICOS DE LAS MADRES ANTE LA DISCAPACIDAD
DE SU HIJO

2.4.1 Reacciones ante el diagndstico:

La noticia de la discapacidad de un hijo trae a la madre, que en nuestra sociedad es la
encargada de cuido y proteccién de sus hijos es un choque emocional, si bien es cierto que
todas las madres dejan a Dios la tarea de decidir por el sexo del bebe, desean
profundamente que su hijo venga al mundo sano, por lo que recibir una noticia de tal
magnitud implica una reorganizacion de su vida acoplandose a lo inesperado del momento.
Las madres y los demas miembros de la familia mas cercanos atraviesan por una serie de
reacciones en el momento de comunicacion de la noticia, y es que la comunicacion del
médico o persona encargada de proporcionar el diagnéstico es una parte fundamental para

suavizar o controlar las primeras reacciones de la madre.

Ahora bien para comprender lo que estas madres experimentan es necesario hablar de los
pensamientos y las emociones; que son un estado afectivo que se experimentan, una
reaccién subjetiva al ambiente que viene acompariada de cambios organicos (fisiolégicos y
endocrinos) de origen innato, influidos por la experiencia. Los pensamientos o cognicion,
es el conjunto global de las operaciones que realizan los mecanismos mentales al procesar
la informacion que reciben, de forma consiente o no consiente, entonces definiremos a la
emocion como la respuesta psicofisioldgica, generalmente rapida, intensa y variable, que da
el organismo ante un estimulo interpretado. Estas respuestas emotivas estan intimamente
relacionadas con las cogniciones y pueden afectar todas las areas de la vida de una persona.
Las emociones tienen una funcién adaptativa del organismo a lo que lo rodea. Es un estado
que sobreviene subita y bruscamente, en forma de crisis mas 0 menos violentas y mas o

Menos pasajeras.

Segun Ballesteros (S.F.), el término “Emocion” tienen su origen en el latin, en concreto

vienen de la palabra “emovere”, que significa, remover, agitar o excitar.

En el ser humano la experiencia de una emocién generalmente involucra un conjunto de
cogniciones, actitudes y creencias sobre el mundo, que utilizamos para valorar una

situacién concreta y, por tanto, influyen en el modo en el que se percibe dicha situacion.
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Cada individuo experimenta una emocion de forma particular, dependiendo de sus
experiencias anteriores, aprendizaje, caracter y de la situacion concreta. Algunas de las
reacciones fisiologicas y comportamentales que desencadenan las emociones son innatas,

mientras que otras pueden adquirirse.

Emociones Basicas

Las Emociones que se van a clasificar aqui, configuran las que se aceptan habitualmente

como las principales emociones “basicas” y comprenden™:
Primarias: Miedo, Ira, Tristeza, Asco, Felicidad y Sorpresa.
Secundarias: Ansiedad, Hostilidad, amor/carifio y Humor.

e Emociones primarias:
e El Miedo
El Miedo es una emocién negativa producida por un peligro presente e inminente, por lo

que se encuentra muy ligada a la situacion estimular que la genera.

e Lalra
La Ira es una reaccion emocional primaria y negativa, caracterizada por la irritacion, furia o

gran enfado, causada por la indignacion y el enojo de sentir vulnerados nuestros derechos.

e LaTristeza
La tristeza es una emocidn que se produce en respuesta a sucesos que son considerados
como no placenteros y que denota pesadumbre o melancolia. La tristeza es una forma de
displacer que se produce ante la pérdida de un deseo apremiante, deseo que se sepa que es

imposible de satisfacer.

e EIl Asco
El Asco es la respuesta emocional causada por la repugnacion que se tiene a alguna cosa o

por una impresion desagradable causada por algo. Es una emocion compleja, que implica

14 Algunos autores como Diaz, Dominguez, Enriquez, Fernandez, Francisco y Sanchez (2001). “Procesos
Psicoldgicos”. Cap. 9. Ed. Piramide.

47



una respuesta de rechazo de un objeto deteriorado, de un acontecimiento psicologico o de

valores morales repugnantes.

e La Felicidad
La Felicidad es el estado de animo que se complace en la posesién de algin bien. La
Felicidad es la forma en que se evalGa la vida como un conjunto, o los aspectos mas
significativos de la misma, tales como la familia o el trabajo, y que tiene un amplio impacto

en la vida en todo su conjunto.

e La Sorpresa
La Sorpresa es una reaccion causada por algo imprevisto o extrafio. Como consecuencia de
ellos la atencién y la memoria de trabajo se dedican a procesar la estimulacién responsable

de la reaccion. Es la emocion mas breve de todas.

v" Emociones secundarias:

e La Ansiedad
La Ansiedad es un estado de agitacion, inquietud, y zozobra, parecida a la producida por el
miedo, pero carente de un estimulo desencadenante concreto. La Ansiedad produce
sentimientos de tension, nerviosismo, malestar, preocupacion, aprension e incluso puede

Ilegar a sentimientos de pavor o panico.

e La Hostilidad
La Hostilidad es una emocién secundaria negativa que implica una actitud social de
resentimiento que conlleva respuestas verbales 0 motoras implicitas. Los sentimientos de la

Hostilidad implican usualmente sensaciones airadas.

e El Amor/Carifio
ElI Amor es el afecto que se siente por otra persona, animal, cosa 0 idea. Los

desencadenantes del amor son las valoraciones subjetivas de las personas (actitudes).

e El Humor
El Humor es la buena disposicion en que alguien se encuentra para hacer una cosa.

Tipicamente, la respuesta de humor se refiere a la percepcion de un estimulo como
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divertido, la cual, a veces, también incluye respuestas abiertas tales como sonrisas, risas o

carcajadas.

Todos los caminos que conducen al nacimiento de un nifio por mas diferentes que sean,

estan cargados de emociones y sentimientos, contradictorios y sobre todo muy intensos.

El diagndstico que compromete el desarrollo del nifio, le provoca a la madre angustia,

desesperacion, rechazo, lastima, ante lo que parece como una injusticia o ironia del destino.

NUfez'>(2008) sostiene que la madre frente a esta problematica aparece como “proveedora
de amor sublime.” Conducta que en muchas circunstancias puede ser reactiva a un
sentimiento de culpa como una forma de manejar esta culpa, la madre se exige dedicar a su
hijo todo su tiempo y energia, esta madre se muestra transformada en una proveedora

inagotable de gratificacion de ese hijo vivido como carente y necesitado.

5516

Queda aferrada a una “ideologia del sacrificio”™> con una actitud reactiva de cuidado eterno

hacia ese hijo.

Es una madre que prioriza la postergacion sacrificada de ella como mujer, esposa, madre de
los otros hijos. La maternidad queda reducida a cargar con una mochila muy pesada que la
agota fisica y psicolégicamente, en muchas ocasiones la madre deja de trabajar renuncia al

ejercicio de su profesion, abandona proyectos personales.

Si no cumple con este “sacrificio”, la madre sentira que esta en falta que no puede
responderle al hijo de esa manera, serd una fuente de acusaciones y autor reproches por

parte de los deméas miembros de la familia.

Fuertes mandatos sociales contribuyen a esta renuncia materna, suele darse una adscripcion

cultural del rol de cuidador primario a la madre o en un sentido mas amplio a la mujer,

> Nufiez, B. (2008) “Familia y Discapacidad” De la vida cotidiana a la teoria. La autora hace referencia a que
madre se muestra como “proveedora de amor sublime” para de alguna forma subsanar la culpa por la
discapacidad de su hijo, por lo cual la misma dedicara todo su tiempo, afecto y energia a ese nifio.

'® Nufiez, B. (2008)“Familia y Discapacidad” De la vida cotidiana a la teoria”. Por el término “ideologia del
sacrificio” la autora entiende que la madre, envuelta en la culpa que siente por este nifio con discapacidad,
se propone abandonar su propia autorrealizacion y dedicarse exclusivamente a su hijo.
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hermana abuela, algunos profesionales y miembros del entorno familiar como parte de esta

cultura suelen también alentar el sacrificio materno.

Para diversos autores como Diez, Ventola, Garrido y Ledesma (1989)- citados por Salgado

(2013)- cronoldgicamente los padres pasan por diferentes reacciones:
a) Reaccion Postnacimiento

La noticia de un embarazo dispara una ola de sentimientos que incluye a los padres: la
madre, lo verbalice o no, fantasea mentalmente con el hijo ideal; revive ilusiones,
proyectos, miedos, temores, vive la esperanza de que su hijo sea inteligente, fisicamente
fuerte, héabil y con cierta belleza, puesto que son factores de valorizacion social. La noticia
de la discapacidad del hijo supone para ellas una frustracion de sus expectativas que las
derrota, desconcierta y deprime, provocando un derrumbamiento de las pautas de
adaptacion, sentimientos de inferioridad y una hipersensibilidad especial hacia lo que la
sociedad pueda pensar. Temen ser subestimados por la deficiencia fisica de su hijo e
interrogan a los médicos sobre las causas, especialmente por si son hereditarias, y
experimentan inquietud y temor ante su posible responsabilidad, que no analizan siempre
de forma consciente. En ocasiones intentan desplazar la culpa hacia los médicos que

intervinieron en algiin momento.

Poco a poco la culpa se desplaza en un intento de resignacion, a la suerte o a un castigo
divino, y, por ultimo, se proyecta sobre ellos mismos. Este sentimiento de culpa es el que se
relaciona mas directamente con la depresion y hace que en casos de anomalias graves, la

familia se retire de la vida social en un intento de ocultacion.
b) Reaccion de Negacion y/o Aceptacion Parcial

La reaccién de negacion se produce solo en los casos leves, los padres tienen
comportamientos que prescinden de la discapacidad y de las dificultades que para el nifio
supone. Esta actitud hace que el hijo se encuentra solo ante su dificultad, sin ayuda y se le
exigen cosas que no puede hacer. No es admitido en el seno familiar como realmente es.

Como consecuencia se generan sentimientos de inferioridad y gran inseguridad en el nifio.
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Si la discapacidad es evidente, los padres, aunque afirmen lo contrario, no aceptan
completamente al hijo y se dejan dominar por su propia situacion psicolégica y social, con
una variada sintomatologia depresiva como: retraimiento social, apatia, disminucion de la
atenciéon o capacidad para pensar con claridad, irritabilidad, actitud pesimista hacia el
futuro y rumiacion negativa de acontecimientos pasados. No superan su problema personal
y no salen del estéril terreno de las lamentaciones y auto justificaciones. Estan totalmente
orientados hacia si mismos y eso les genera mas culpabilidad, que expresan con una serie
de sentimientos diversos que transforman su forma de ser y sus actitudes, haciéndolas

irregulares y ambivalentes en sus comportamientos.

Reaccion de Aceptacion

Dentro de éste rubro hay dos posturas:

a) Madres que no tienen una vision clara del problema y que en ocasiones es vista con una
amplitud e importancia superior a la realidad, ignorando sin embargo las posibilidades
positivas y entorpeciendo la normal labor educativa y el aprendizaje de una profesion con la

que puedan resolver su futuro.

b) Otras madres obnubiladas y desarmadas por la discapacidad que hacen vivir al hijo con
una sensacion de enfermedad. Estas familias tratan de atraer sobre ellos la piedad de todos,

sin hacer nada constructivo, con una aceptacion basada en la resignacion.

Reaccion Depresiva Existencial

La preocupacion que envuelve a estas madres durante el resto de sus vidas, ante la idea de
su muerte, al concienciarse de que su hijo es un proyecto inconcluso, la depresion
existencial esta cargada de ansiedad, tiene unos pensamientos superados y los de culpa y
fatalidad, centrados en la busqueda de unos sustitutos, especialmente entre los hermanos,

que cuiden de estos hijos con menos posibilidades de desarrollar su propio proyecto vital.
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2.4.2 Importancia de las redes de apoyo para la madre de un hijo con discapacidad

Segun Lizasoain y Onieva, 2010, se ha demostrado que las redes de apoyo pueden resultar de
mucha ayuda para las madres con hijos que tienen discapacidad ya que estas juegan un
papel primordial en el esfuerzo familiar para adaptarse a la discapacidad y responder a las

necesidades psicosociales de estos.

El apoyo social ofrecido puede tomar dos formas: el informal, que incluye el apoyo
ofrecido por la red de amigos y familiares, y el formal que incluye redes mas amplias de

apoyo social tales como centros escolares, centros méedicos, empresas, iglesias, etc.

Independientemente de su trasfondo social o cultural, hay muchas madres con un hijo con
discapacidad que funciona de manera muy eficiente, no se debe suponer que estas madres
no tengan problemas o se enfrenten a distintas dificultades, estas muestran un grado mayor
de resiliencia de cara a la adversidad y a las crisis ya que tienen una capacidad mayor para

manejar experiencias estresantes.

Estas caracteristicas se deben a “los factores protectores” los cuales incluyen una red
compasiva de apoyo social de amigos y parientes con experiencia, apoyo de amistades con
madres de nifios con discapacidad, satisfaccién con la relacion matrimonial, un sistema
familiar coherente y flexible, resulta importante mencionar que estos pueden ser tanto de

estrés como de apoyo.

La falta de estructuras sociales de apoyo a las practicas discriminatorias en la poblacion
tiene muchas consecuencias negativas para las madres de los nifios con discapacidad. Una
de esas consecuencias es que la consistencia de las familias se afecta ya que normalmente

la madre debe viajar a la capital u otras ciudades para que los médicos vean al nifio.

Sin embargo se cuenta con un minimo apoyo de instituciones que brinde ayuda tanto a las
madres como a los hijos, el inadecuado funcionamiento del sistema educativo lleva en la
mayoria de casos a la exclusion social y refuerza los estigmas, pero por otro lado el apoyo

de escuelas de educacion especial funcionan como una red de apoyo positiva para las
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madres que tienen un hijo con discapacidad, lamentablemente no se cuenta con las escuelas

necesarias para atender a la cantidad existente de nifios con discapacidad

Si las madres reciben una informacién adecuada que les brinde los conocimientos sobre la
discapacidad de su hijo, se beneficia notablemente a la madre y a la familia en general para
que puedan ir elaborando su duelo, modifiquen la imagen errénea del diagndstico que
podria alimentar falsas ilusiones en las madres acerca de una mejoria de la discapacidad,
ademas de que la familia, al tener los conocimientos, puede comenzar a ocuparse del
tratamiento del menor.El apoyo continuo de las redes sociales familiares y profesionales
reduce el sentimiento de culpa que sienten las madres a causa de la presencia de un hijo con
discapacidad y asi mismo puede contribuir positivamente a mejorar la calidad de vida tanto

de las madres como de los hijos que presenten alguna discapacidad.
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IH1.METODOLOGIA

3.1. Tipo de estudio:

Para la realizacion de la investigacion y teniendo como objetivo principal describir los
rasgos de personalidad y efectos psicoldgicos presentados por madres que tienen hijos con
discapacidad, se ha considerado que la investigacion presenta caracteristicas que se
enmarcan dentro de los caracteres de una investigacion cuantitativa, ya que se identificaron
los rasgos de personalidad presentados por las madres a través de un test de personalidad
estandarizado, asi como se identificaron los efectos psicolégicos presentados por estas a
través de un cuestionario; lo cual permitié recolectar la informacion requerida para la

presente investigacion.

Los datos se recolectaron en forma de puntuaciones, lo cual permitié categorizarlos,
medirlos y ubicarlos numéricamente, asi como las variables fueron graficadas para la mejor

comprension de las mismas.

Segun Hernandez, Ferndndez y Baptista (2003), el enfoque cuantitativo utiliza la
recoleccion andlisis de datos para contestar preguntas de investigacion y probar hipotesis
hechas (en el caso que hubiesen sido realizadas), confia en la medicion numérica, el conteo
y frecuentemente en el uso de estadistica para establecer con exactitud patrones de

comportamiento en una poblacion.

Asi, la presente investigacion tiene un enfoque principalmente cuantitativo, tiene un disefio

transversal, la investigacidn es no experimental y el tipo de estudio es descriptivo.

Transversal, debido a que la investigacion se realizd en un periodo de tiempo breve y

determinado, es decir la segunda semana del mes de septiembre del afio 2015.

No experimental, ya que las variables no pueden, ni fueron manipuladas por las
investigadoras, asi como que estas ya existen de forma previa y natural, asi mismo estas

fueron observadas como tal en su contexto natural.
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Y el tipo de estudio fue de tipo descriptivo, ya que se describen los rasgos de personalidad
y los efectos psicologicos presentados por las madres que tienen hijos con discapacidad, asi
como se especificaron los rasgos de personalidad que sobresalen en la muestra y los efectos

psicoldgicos presentados por esta.

3.2. Poblacién y muestra:
3.2.1 Poblacion

Para la realizacion de la investigacion, se trabajo con madres que tienen hijos con

discapacidad.

Definiéndolas como: mujeres que tienen hijos con discapacidad ya sea fisica/motora,
psicoldgica o intelectual, adquirida durante la gestacion, nacimiento o trauma posterior,
siendo las cuidadoras y responsables principales de este, contando el Instituto Salvadorefio
de Rehabilitacion Integral con una poblacion aproximada de 563 madres que llevan y/o

acompafian a sus hijos a terapia.
3.2.2 Proceso de muestreo

Por politicas de la Institucién y requerir que un profesional titulado y empleado de ésta
supervisara las interacciones de las investigadoras con las madres, se abrieron los espacios
de las Escuelas de Padres (a las cuales asisten las madres como requisito para la
continuacién de la terapia de sus hijos), el turno asignado para la realizacion de la
investigacion fue el vespertino en el cual se atienden aproximadamente 50 madres por
semana, siendo 10 por dia, acudiendo los dias lunes y martes como acuerdo con la
Coordinadora de las Escuelas de Padres y con las facilitadoras de esos dias que brindaron el

espacio y tiempo para cumplir con la supervision requerida por la institucion.

El tipo de muestra que se utiliz6fue no probabilistico, el cual es una técnica de muestreo
donde las muestras se recogen en un proceso que no brinda a todos los individuos de la

poblacion iguales oportunidades de ser seleccionados.

Respecto a lo anterior, se hizo uso de un muestreo por conveniencia el cual es una técnica
de muestreo no probabilistico donde los sujetos son seleccionados dada la conveniente

accesibilidad y proximidad de estos, en este caso la institucion brindo la posibilidad de
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trabajar Unicamente con los grupos que asisten los dias antes mencionados, por lo cual en
total se trabajé con una muestra compuesta por 20 madres que asistian a Escuela de Padres

los dias lunes y martes durante el turno vespertino.

Los criterios que se determinaron para sujetos que fueron parte de la muestra fueron los

siguientes:

Ser madre bioldgica de un hijo con discapacidad
Ser la responsable principal de su hijo (a)
Disposicién a participar en todo el proceso

Presentar actitud positiva hacia las investigadoras

O o o o o

Asistir a las escuelas de padres impartidas por el personal del CRINA durante el
turno vespertino los dias lunes o martes.
1 Haber transcurrido un periodo igual o mayor a 6 meses, desde que recibio el

diagnostico de discapacidad de su hijo (a).

Excluyendo de la investigacion a los padres, abuelos u otros encargados del hijo(a) con

discapacidad.

3.3. Ubicacion del contexto

Como se menciond anteriormente, se trabajo con madres que tienen un hijo o hija con
discapacidad, para lo cual se decidio realizar la investigacion y recolectar informacion al
respecto en el Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion integral (ISRI), especificamente en el
Centro de Rehabilitacion Integral para la nifiez y adolescencia, ubicado en Colonia Costa
Rica Av. lIrazu #181 en San Salvador, el cual atiende a nifios y adolescentes con

Discapacidad, integrando de forma activa a los padres.

3.4. Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos:

Para la recoleccion de la informacion, se utilizd la técnica de la encuesta directa, la cual
segun Ferrando (1993) es una técnica que utiliza un conjunto de procedimientos
estandarizados de investigacion mediante los cuales se recoge y analiza una serie de datos
de una muestra de casos representativa de una poblacién o universo mas amplio, del que se

pretende explorar, describir, predecir y/o explicar una serie de caracteristicas
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Retomando lo anterior y siguiendo lo planteado por Gonzales, Padilla y Pérez (1998)el
instrumento basico utilizado en la investigacion por encuesta es el cuestionario, que se
puede definir como el “documento que recoge de forma organizada los indicadores de las
variables implicadas en el objetivo de la encuesta”. De esta definicion se puede concluir
que la palabra encuesta se utiliza para denominar a todo el proceso que se lleva a cabo,
mientras la palabra cuestionario queda restringida al formulario que contiene las preguntas

que son dirigidas a los sujetos objeto de estudio.

Para esta investigacion se ha seleccionado Yy elabora un cuestionario como instrumento
para la recoleccién de datos, este consta de 21 items, con opciones de respuesta cerrada

(Ver anexo 01), el cual fue validado por criterio de jueces,(\Ver anexo 2).

Este consta de dos partes, en la primera parte se presenta el area de datos personales en los
cuales se recolecta informacion sobre el contexto del sujeto y en la segunda parte de la
entrevista se presentan las interrogantes que buscan recolectar informacion sobre los
efectos psicologicos de las madres ante la discapacidad de sus hijos, para lo cual las
interrogantes han sido clasificadas en diferentes areas que son diagnostico, area emocional,

situacién familiar y &rea cognitiva.

Para la calificacion del cuestionario, se le asignd a cada opcion de respuesta un valor
permitian identificar mayor o menor afectacion en la muestra seleccionada; seguidamente
se agruparon los items representativos en areas de cognitivo, emocional, situacion familiar
y autoestima, lo que brind6 la oportunidad de determinar las puntuacion menores y
mayores segun cada una de las areas mencionadas, finalizando con el establecimiento de
rangos que indicaban el nivel de afectacion desde bajo hasta alto. Basado este proceso en el

realizado al trabajar con la escala tipo Likert. ( Ver anexo 03).

También se utiliz6 una prueba psicoldgica estandarizada para conocer la personalidad de
las madres que se sometieron a participar en la investigacion, el cual fue el Big
FiveQuestionary (BFQ) que considera existen cinco dimensiones fundamentales en la
personalidad humana. Consta de 132 elementos de respuesta multiple (tipo Likert) que

miden las dimensiones de energia, Afabilidad, Teson, Estabilidad emocional, Apertura
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mental, asi como incluye una escala de Distorsion, permitiendo detectar posibles intentos

de dar una imagen falseada, buena o mala.

Se considero6 la prueba descrita, ya que los elementos permiten identificar los rasgos de

personalidad que predominan en una persona.
3.5. Procedimiento de recoleccion de datos:

Para dar inicio al presente estudio se realizd la bdsqueda de la informacion tedrica
pertinente a la tematica de los rasgos de personalidad y efectos psicoldgicos que presentan
las madres que tienen un hijo con discapacidad y luego se procedi6é a la bdsqueda del
escenario donde se implementarianun cuestionario de elaboracion propia y una prueba de
personalidad estandarizada. El escenario seleccionado se ubica en la Colonia Costa Rica,

San Salvador.

Seguidamente se elabord el instrumento de evaluacion en relacion a la informacion
recabada y se selecciond una prueba de personalidad.

Para la aplicacién del instrumento se realizé una validacion por criterio de jueces, en la
cual se entregd una copia del instrumento a 4 profesionales del area de la salud mental,

cuyas observaciones fueron integradas en el instrumento final.

Al tener los instrumento validados se procedié con la aplicacion de estos, iniciando con el
test BFQ de forma colectiva en dos sesiones diferentes, tomando en cuenta que la muestra
esta compuesta por 20 madres quienes asistian en dos dias diferentes (lunes y martes) a las
escuelas de padres contando con una hora aproximadamente por sesion para la aplicacion

de este.
Seguidamente se realizd la aplicacion de la encuesta de forma individual, siendo las

entrevistadoras quienes la llenaron en base a las respuestas brindadas por las madres; para

la aplicacion de este se contd con un tiempo aproximadamente de 15 minutos por sujeto.
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Teniendo los instrumentos aplicados y calificados, se procedio a la realizacion del vaciado
y la tabulacion de datos, haciendo uso del programa SPSS y Microsoft Excel 2010, |
pasos que se siguieron para la tabulacion y presentacion de los datos fueron los siguientes:
Se cred la base de datos en el programa SPSS y se digito la informacion por sujeto, al tener
toda la informacion obtenida en esta base de datos, se procedié a realizar un control de
calidad, el cual consistia en verificar que la informacion vaciada correspondia al sujeto
asignado.

Al haber aprobado el control de calidad, se realizaron las tablas de frecuencia simple lo cual
permitié elaborar los graficos, siendo la base de datos exportada a un archivo de Microsoft

Excel 2010, en el cual se realizaron las graficas y posteriormente la descripcion de estos.

Serealizd de esta manera el analisis de la informacién obtenida, determinando los rasgos de
personalidad y efectos psicoldgicos que presentan las madres que tienen hijos con
discapacidad, relacionando y comparando con la informacion recabada y presentada en el

Marco Teorico (Véase capitulo I1).

Con los pasos anteriormente dados: se procedié a realizacion de las conclusiones y
recomendaciones, asi como una propuesta de intervencion; en base a la informacion
teodrica-bibliografica y la informacion obtenida de los instrumentos, identificando las areas

que presentaron mayor necesidad de ser intervenidas.
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IV. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

Para la presentacion de los resultados, se hizo uso de dos programas que permiten
visualizar de mejor manera los datos cuantitativos, estos fueron Microsoft Excel 2010 y

SPSS el cual es un programa estadistico informatico.

Se usO el SPSS porque este es uno de los mejores programas que existe para
procesamiento, el uso que se hizo de este fue para la creacion de la base de datos y tablas
de frecuencia, mientras que en Microsoft Excel 2010 fueron elaborados los graficos, ya que
este provee mayores opciones de visualizacion y presentacion de estos, asi como facilita la

modificacion de las graficas a diferencia del SPSS.

En relacion a la informacién obtenida a través de esta investigacion, es de importante
mencion que las areas que se exploraron al realizar la investigacion pueden ser
conceptualizadas como:

e Area Emocional:la cual abarca el impacto emocional que género en las madres el
tener un hijo con discapacidad, desde las emociones experimentadas posterior al
diagndstico, hasta la expresion de estas en la actualidad.

e Area cognitiva:la cual incluye elementos relacionados a la percepcion que poseen
los sujetos de la muestra en su rol de madre y mujer, asi como pensamientos
relacionados a la discapacidad de sus hijos.

e Area autoestima:a través de la cual se pretendié determinar la valoracion que
hacen las madres de si mismas, la ubicacion personal en su piramide de prioridades,
y la importancia brindada a metas y proyectos a corto y largo plazo.

e Situacion familiar: se pretendié conocer como se sienten dentro de su ambiente

familiar, si reciben apoyo de sus familiares y quienes son los que brindan ese apoyo.
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4.1. PRESENTACION DE RESULTADOS OBTENIDOS DEL
CUESTIONARIO “BIG FIVE”:

Cuadro 1: RASGOS DE PERSONALIDAD

M Estabilidad Emocional
M Tesén

m Afabilidad

B Apertura Mental

M Energia

Figura 1: Rasgos de personalidad.

Segun el test de personalidad BFQ, retomando las frecuencias de las madres que puntuaron
en niveles altos en cada rasgo y acorde a la grafica presentada es observable que el rasgo
de personalidad que prevalece en las madres que tienen hijos con discapacidad es Apertura
Mental con un 33%, siguiéndole Teson con un 25%, Energia 23%, Estabilidad emocional
12%, Afabilidad 7%.
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4.2. RESULTADOS OBTENIDOS DEL CUESTIONARIO DE ELABORACION
PROPIA:

B Atrofia cerebral

W Autismo
H Ceguera
l B Derrame cerebral

M Fisica
‘ H Meningitis
\ = Paralisis cerebral
5% [ Retraso mental
5% Retraso psicomotor
5% 1 Sindrome Down

Figura 2: Discapacidad presentada por los hijos

Las discapacidades predominantes en el grupo son Sindrome de Down y Retraso Mental
con un 25% cada uno, siguiendo el autismo con un 15% de la poblacion, formando minoria
las discapacidades como atrofia cerebral, ceguera, derrame cerebral, discapacidad fisica,
meningitis, paralisis cerebral y retraso psicomotor, presentandose cada una con un 5% de la

poblacion total.

B Durante el desarrollo del nifio

B Durante el embarazo

‘ 1 Posterior al parto

Figura 3: Momento en que se conoce la discapacidad.

El 65% de las madres entrevistadas se dio cuenta de la discapacidad del hijo/a posterior al
parto, a diferencia de un 25% que se dio cuenta durante el desarrollo del hijo y un 13% que

se dio cuenta durante el embarazo.
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M Agresiva / de golpe

B Confusa o poco clara

I Indiferente

10% H Prudente

Figura 4: Forma en que se comunico el diagnostico.

El 35% de las madres considera que la manera en que recibio el diagndstico fue prudente,
mientras que un 30% la considero confusa o poco clara, a diferencia de un 25% que la
considera agresiva o de golpe, formando en su minoria las que la consideran indiferente con

un 5%.

B Enfermedad durante el crecimiento
B Genetica

‘ B No la conoce

B Problemas durante el embarazo

M Problemas durante el parto

Figura 5: Causa de la discapacidad.

Un 42.1% de las madres expresa que la causa de la discapacidad de sus hijos se debe a
causa genética, mientras que un 26.3% expresa que no la conoce, un 15.8% comenta que se
debié a problemas durante el parto, a diferencia de un 10.5% que comenta se debe a
problemas durante el embarazo, y con minoria de un 5.3% a enfermedades durante el
crecimiento.
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H Desconocia al respecto
E Habia escuchado un poco

Figura 6: Conocimientos previos sobre la discapacidad.

El 55% de las 20 madres expresaron haber escuchado un poco sobre lo que era la

discapacidad de su hijo anteriormente al embarazo.

0,
5% 5%

M Aliviada

‘ , W Asustada / ansiosa
M Frustrada / molesta
B No lo creia
M Preocupada /culpable
E Triste

Figura 7: Emociones experimentadas ante el diagnostico.

Del 100% de las madres encuestadas el 35% manifestd sentirse preocupada y culpable al
momento de conocer la discapacidad de su hijo/a, por debajo de esos sintomas se encuentra
un 20% que afirmaron sentirse tristes y un 20% adicional dijeron que no creian la noticia;
por debajo de estas cifras un 5% manifestd sentirse aliviada y un 5% restante asustada y

ansiosa.
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‘ ® Ansiedad / miedo ® Enojo / frustracion

R

B Incertidumbre B Preocupacion / culpa

B Tranquilidad / alivio ® Tristeza

Figura 8: Sentimientos experimentados con mayor frecuencia.

El 26.3% de las madres expresaron que los sentimientos que experimentan con mayor
frecuencia desde el conocimiento del diagndstico hasta la fecha es preocupacion y culpa;
mientras que en igual porcentaje de 26.3% de madres afirmaron sentir ansiedad y miedo.
Como tercer lugar con un 21.1% de madres expresan sentir tristeza, un 15.8 % siente
incertidumbre, un 5.3% enojo y frustracion y un 5.3% restante experimentan tranquilidad y
alivio.

5%

H Hablando con un amigo

5% H Hablando con un familiar
/ i i Hace ejercicio

H Llorando
M No suele expresarlos

M Reza

Figura 9: Forma en que expresan preocupaciones.

El 55% de las madres manifiesta que no expresan sus preocupaciones, sentimientos y
pensamientos sobre su situacion, esto sumado al 10% que llora hace un 65% que no sabe
coémo enfrentar la situacion, contrario al 35% que lo hace a través de hablar, orar y hacer
gjercicio.
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m Abandanoda / rechazada

B Apoyada / aceptada

u No tengo apoyo

B Tranquila

Figura 10: Percepcidn del apoyo brindado por el padre del hijo con discapacidad.

El 45% de las madres manifiesta que no tienen apoyo del padre de su hijo/a, un 25% se
siente apoyada y aceptada por el, un 20% de madres se sienten tranquilas y un 10% restante

se siente abandonada o rechazada.

B Apoyada / aceptada

B No tengo apoyo

[ Tranquila

Figura 11: Percepcion de apoyo recibido por familiares.

El 45% de las madres se han sentido apoyadas y aceptadas por su familia, en igual
proporcion de 45% se han sentido tranquilas y un 10% restante ha sentido que no tienen

ningun apoyo.

66



B Economia

B Familiar

M Laboral / academica

M Personal

H Sentimental

H Social

Figura 12: Areas de mayor cambio.

En relacién a los resultados obtenidos se puede observar que un 45% de las madres
manifiesta que el area que ha presentado mayor cambio en su vida es el area personal
mientras que un 5% manifiesta que el &rea que ha sufrido méas cambios es la familiar y otro

5% el &rea sentimental.

H Abandono / ausencia del padre
M Cambios laborales

i Cambios personales

H Dependencia del hijo

M Economia

i Manejo del tiempo

i Mantener la esperanza

i Rechazo de los demas

Figura 13: Lo mas dificil de tener un hijo con discapacidad.

Un 25% de las madres encuestadas menciond que lo mas dificil de tener un hijo con
discapacidad es el rechazo de los deméas y el manejo del tiempo mientras que un 5%
menciona que lo mas dificil es cambios personales, otro 5% abandono o ausencia del padre

y tercer 5% mantener la esperanza.
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H No M Si

Figura 14: Posibilidad de tener otro hijo.

De acuerdo a los resultados obtenidos se puede observar que un 80% de las madres
manifiesta que no ha considerado la posibilidad de tener un hijo mientras que un 20%

menciona que si ha considera la posibilidad de tener un hijo.

H Anual
B No se dedica tiempo

& Semanal

Figura 15: Tiempo que se dedican a si mismas.

En relacion a los resultado obtenidos se puede observar que el 90% de la madres menciona
que no se dedicada tiempo asi misma mientras que un 5% menciona que anualmente y otro

5% menciona que semanalmente se dedican tiempo a si misma.
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H Amor al hijo/a

H Le preocupa su desarrollo

1 Son beneficiosas para el/a
hijo/a

Figura 16: Razones por las que llevan a terapia a sus hijos.

Un 35% de las madres menciona que asiste a terapia con su hijo por amor, otro 35% porque
son beneficio para su hijo mientras que un 30% menciona que asiste a terapia con su hijo

porque le preocupa su desarrollo.

B Se considera util

M Es digna de admiracién

= Es bendecida

M Es de pocos Amigos

M Es una persona cansada

Figura 17: Percepcion que tiene de si misma.

Un 37% de las madres menciona que la idea que tiene de si mismas es considerarse Util
mientras que un 27% menciona que es digna de admiracion, otro 26% es bendecida, por

debajo un 5% menciona ser de pocos amigos y otro 5% es una persona cansada.
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4.3. EFECTOS PSICOLOGICOS OBTENIDOS DEL CUESTIONARIO DE
ELABORACION PROPIA:

B Emocional
M cognitiva
M autoestima

W sit. Familiar

Figura 18: Comparacion del efecto psicoldgico por areas

Acorde al cuestionario de elaboracion propia y retomando la frecuencia de las madres en
cada area con nivel de afectacion alto, es observable en la gréfica que de los efectos
psicoldgicos identificados los presentados en su mayoria por las madres que tienen hijos
con discapacidad se puede observar que se han visto afectadas principalmente el area
cognitiva y emocional, obteniendo ambas un 42%, siendo las menos afectadas autoestima y

situacion familiar con un 8% cada una.

HAlto B medio ® bajo

Figura 19: Afectacion en el &rea emocional.
El 55% de las madres se han visto afectadas en niveles altos respecto al area emocional,
mientras que el 35% se ha visto afectada en un nivel medio, a diferencia de un 10% de las

madres que ha presentados bajos niveles de afectacion en esta area.
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HALTO
m MEDIO
m BAJO

Figura 20: Afectacion psicologica en el area cognitiva.

Es observable que el 55% de las madres que tienen hijos con discapacidad presentan alto
nivel de afectacion psicologica en el area cognitiva, un 25% una afectacion media, a

diferencia del 20% restante que presenta una afectacion baja.

H Alto
H Medio

W Bajo

Figura 21: Afectacion del autoestima.

El 85% de las madres presenta afectacion media en el area de su autoestima, a diferencia

del 10% que presenta una afectacion baja y del 5% que presenta una afectacion alta.
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H Alto
H medio

™ bajo

Figura 22: Afectacion de la Situacion Familiar.

El 45% de las madres ha presentado una afectacion media en su situacion familiar, asi
como otro 45% una afectacion baja, siendo el restante 10% en presentar una afectacion alta.
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4.4. ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

El convertirse en madre de un hijo con discapacidad, implica para la madre una
transformacion en todos los sentidos de su vida, asi mismo los rasgos de personalidad que
se consideran el resultado de un origen bioldgico y las experiencias o situaciones vividas
realizan una transformacion adaptandose a la nueva situacién de la madre, posterior a la
realizacion de la investigacion fue notorio que la informacidn teéricarecabada, a pesar de
ser obtenida a través de las experiencias de madres de otros paises y culturas diferentes,
presentan semejanza a lo que se identifico en las muestra con la que se realizd la

investigacion.

Respecto a los resultados obtenidos sobre los rasgos de personalidad que presentan los
sujetos de la muestra a través del cuestionario “BFQ” se observa que los rasgos que se
identificaron con puntuaciones similares entre las madres son, Apertura Mental ubicada en
el nivel bajo en el 65% de la muestra, seguida de Teson (50%) y Energia (45%) ubicado en
elnivel alto; el resto de los rasgos de personalidad evaluados por el test (Afabilidad y
Estabilidad Emocional) presenta resultados diversos segun los niveles ubicados.

Retomando el rasgo de personalidad predominante entre las madres de la muestra el cual es
Apertura Mental siendo presentado en nivel bajo en el 65% de ellas, permite describirlas
segun el test BFQ como mujeres poco cultas, informadas o desinteresadas por las cosas o
experiencias nuevas y refractarias al contacto con culturas y costumbres distintas, al
relacionar esto con sus experiencias, se podria inferir que ello podria deberse a los cambios
que han experimentado desde el diagnostico de discapacidad de sus hijos hasta la
actualidad y el proceso que ha implicado, por lo cual resulta dificil adaptarse a ellos y
aprendiendo a vivir con su nuevo estilo de vida, ante ello podrian evitar consciente o
inconscientemente afiadir mas cambios a su vida, rechazando por lo tanto cualquier
situacion que amerite un cambio en la rutina o actividades que han aprendido a desarrollar

bajo las nuevas de condiciones de su maternidad.

Continuando con el Teson identificado en niveles altos en el 50% de la muestra de madres
permite describirlas comomuy reflexivas, escrupulosas, ordenadas, diligentes y

perseverantes; resulta lo descrito anteriormente como las caracteristicas de una madre con
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un hijo que requiere cuidados y atenciones especiales, ya que deben tomar consciencia
sobre la importancia de cada detalle en la salud de sus hijos, el seguimiento de sus
medicamentos, terapias, horarios, la importancia de cada documento y el tenerlos
actualizados, guardados, en buenas condiciones y llevarlos cuando asi lo requieran sin
olvidar ninguno de ellos, ya que esto resultaria contraproducente y perderian meses de
espera por una cita o retrasos en la mejora de sus hijos, asi como se han vuelto cuidadosas
sobre la importancia de distribuir adecuadamente el tiempo entre sus hijos con
discapacidad, demés hijos, responsabilidades hogarefias, administrar correctamente el

dinero al ser solamente una parte de la familia quien labora, etc.

Seguidamente se encuentra el rasgo de personalidad Energia, identificado en el 45% de las
madres con niveles altos, describiéndolas como muy dinamicas, activas, enérgicas,
dominantes y locuaces, lo anterior podria relacionar que al ser madres con hijos que
presentan discapacidad, ser las cuidadoras principalesy en la mayoria de los casos
cuidadora Unica, deben mantener altos niveles de energia, mantenerse activas y estar
pendientes de sus hijos, determinando horarios, esperando que se duerman para poder
descansar, el tener que llevarlos lejos de sus hogares para que reciban terapia, y mantenerse
siempre alerta ante cualquier cambio en su conducta y en muchos casos al tener la mayoria
de los nifios en un 85% discapacidades mentales o sociales, interpretar sus necesidades y

nunca bajar la guardia ante ellos.

Respecto a los efectos psicoldgicos identificados en la muestra de madres es observable que
de las areas exploradas que son Area emocional, cognitiva, autoestima y situacion familiar,
las que presentaban mayor afectacion eran el area cognitiva y emocional, presentado el
55% de las madres de la muestra niveles altos en estas, a diferencia del area de autoestima
en la cual el 85% de las madres presenta afectacion media y en situacion familiar un 45%

de la muestra presenta afectacion en niveles bajos

Retomando el proceso de afrontamiento planteado por la autora Elizabeth Kubler-Ross
(1974) en el cual describe que entre los sentimientos experimentados por las madres que
conocen el diagnostico de discapacidad de sus hijos, predominan los sentimiento de culpa,
frustracion y negacion, ha sido identificada en la investigacion semejanza entre lo

encontrado y descrito por la autora, ya que el 35% de las madres encuestadas expreso

74



haber experimentado sentimientos de frustracion y culpa al momento del diagnéstico,
seguido de un 20% sentimientos de negacion, no creyendo lo que el profesional de la salud
( en su totalidad médicos: ginecélogos, neurélogos y pediatras) les comunicaba, teniendo
que realizar cambios estructurales, despedirse del hijo idealizado y adaptarse al real,
proceso largo y doloroso, ante lo cual es comprensible que en la actualidad experimenten
las siguientes emociones y sentimientos 27% ansiedad y miedo por la salud y bienestar de
su hijo, asi como preocupacion por su futuro (incertidumbre), 16%, también han mantenido
sentimientos de frustracion y culpa, tal y como expresa la autora Blanca Nufiez (2008) este
sentimiento suele mantenerse desde el diagndstico y durante el proceso, relacionado con la

falta de conocimiento y sentimiento de fracaso como madre.

Asi mismo dentro de las emociones que experimentan se encuentra la tristeza con un 21% y
otras emociones negativas como enojo Yy frustracion, las cuales no suelen expresan, por lo
que carecen en su mayoria de momentos catarticos que les puedan ayudar a sanar
emocionalmente, presentando por lo tanto altos niveles de afectacion psicologica en el area

emocional.

Respecto a la alta afectacion identificada en el area cognitiva, se considera puede estar
relacionados a que el 100% de la poblacion desconocia casi en su totalidad las
implicaciones o caracteristicas de la discapacidad que presentan sus hijos, esto basado en lo
planteado por el autorAjuriaguerra (1998), quien expresa que la informacion que se posea
al respecto (de la discapacidad) influira en la adaptacion que se tenga a la discapacidad del

hijo.

En relacion a lo anterior, es de notar que previo al diagnéstico el 55% de las madres habia
escuchado un poco sobre la discapacidad de sus hijos, y un 45% no sabia nada al respecto,
lo cual podria considerarse influyd en los sentimientos de culpa que experimentaron en un
inicio, asi mismo el pensar que la discapacidad se debia exclusivamente a factores de
genética, problemas durante el embarazo, relacionando algunas madres de la muestra como
se plantea en la teoria a diferentes mitos como creer que era castigo divino, un regalo
especial o resultado de exponerse a un eclipse, ante lo cual se considera que puedo haber
influido la forma en que se les fue expresado el diagnostico, ya que este fue entregado por

médicos, quienes se limitaron a expresarlo cientificamente, sin brindar la confianza o
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solventar alguna duda que las madres pudieron tener, ante ello un 65% de las madres de la
muestra calific esa experiencia como de golpe o agresiva, percibieron indiferencia por
parte de quien se los comunicd, asi como para algunas fue confusa, una pequefia
proporcion (35% ) evalta la forma en que se le brindé el diagndstico como prudente, sin
embargo ninguna de las madres la evalu6 como una forma amable, empética o asertiva de
brindarlo, generando que el primer contacto claro que se tuvo con la discapacidad de sus
hijos se convirtiera en un evento traumante, sin la posibilidad de solventar dudas al
respecto, lo que puedo haber generado que se amplificaran los sentimientos y pensamientos
negativos que tenian al respecto, asumiendolos como correctos y continuando con muchos

de ellos hasta la fecha.

Respecto al area de Autoestima, y considerando lo planteado por Blanca Nufiez (2008),que
en muchas ocasiones las madres abandonan su trabajo, estudios y proyectos personales, ya
que consideran que de continuar con ellos estan fallando en su funcion de madre, situacién
que coinciden con lo encontrado ya que el 60% de las madres confiesa haber tenido que
renunciar a su trabajo, estudio o proyectos personales, e inclusive renunciar a si mismas ya
que la mayoria de ellas no se dedica tiempo debido a que las funciones de ser madre
consumen la totalidad de estas, al preguntarles sobre ello el 90% respondié que no se
dedica tiempo en ningin momento, ya que deben cumplir con los horarios de sus hijos,
llevarlos a terapia, y los nifios que asisten a escuela de educacion especial deben
mantenerse en compafia de sus madres por lo cual no pueden dejarlos solos, asi mismo
como Nufez (2008) plantea, la madre ante la discapacidad de su hijo aparece como
proveedora de amor sublime, conducta que en muchas circunstancias puede ser reactiva a

un sentimiento de culpa y dedicarse completamente a sus hijos es una forma de manejarla

Es decir que, el hecho que las madres se dediquen completamente al cuidado de sus hijos es
el intento de ellas por compensar lo que consideran es su responsabilidad, tratan de

enmendar lo que causaron segun ellas, en este caso la discapacidad.

Respecto a la percepcién que tienen de si mismas como madres, es notorio que el 53% de
ellas posee un positivoautoconcepto ya que expresan sentir que son dignas de admiracion o
que son utiles, lo cual se encuentra intimamente relacionado a lo que la teoria planteada por

Nufiez (2008), ya que se considera que si una madre no cumple adecuadamente su rol serd
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fuente de acusaciones y autorreproches, por lo tanto el cumplirlo y el sacrificio realizado
les permite experimentar sentimientos de satisfaccion y orgullo de su trabajo, considerando

cumplen con las expectativas sociales.

Sobre la Situacion Familiar de las madres de la muestra y retomando nuevamente lo
planteado por Ajuriaguerra (1998) que al haber un hijo con discapacidad se seguiran ciertas
pautas de conducta y en el caso que en la familia los lazos sean débiles, pueden debilitarse
aun mas, distanciandose los padres uno del otro o del hijo; lo cual en este estudio ha sido
comprobado ya que 65% de las madres de la muestra expresa que se separ0 o alejo del
padre de sus hijos, sin embargo en su mayoria, el 60% expresa que de quienes ha recibido
mayor apoyo han sido los deméas miembros de su familia, es decir que los lazos familiares
que eran fuertes se fortalecieron y se incorpor6 al hijo en esa dindmica, es observable que a
pesar de ser la situacion familiar es una de las areas con menor afectacion, han
experimentado grandes cambios en la conformacion de su situacion familiar, ya que en el
65% de las madres y como se mencionaba previamente se han alejado o separado del padre
de sus hijos, respondiendo que es de su familia (padres, suegros, hijos o hermanos) de
quienes la mayoria recibe el apoyo para el cuidado de sus hijos, sintiéndose aceptada y
apoyada por ellos, de importante mencion es que el 70% de las madres tiene mas hijos y
menores que también requieren diversos cuidados y es con ellos con quienes sus familiares

y/o amigos suelen apoyar principalmente.

Los elementos identificados sobre los rasgos de personalidad y efectos psicologicos
presentados por la madres de la muestra, brinda informacion importante sobre como las
caracteristicas personales permiten al ser humano adaptarse a las situaciones que asi lo
requieren manteniendo siempre ciertas caracteristicas propias que los convierte en
individuos Unicos, asi mismo brinda informacion importante sobre el papel que juega en la
psique de las madres el apoyo familiar, el manejo de sus emociones y el conocimiento

sobre lo que viven o estan por vivir.
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V. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1. CONCLUSIONES

v El rasgo de personalidad que tuvo mayor puntaje en las madres que tienen hijos con
discapacidad es Teson, lo que las caracteriza como muy reflexivas, escrupulosas,
ordenadas, diligentes y perseverantes elementos que son fundamentales para

cumplir con la responsabilidad que implica su situacion.

v Los rasgos de personalidad que predominan en las madres que tienen hijos con
discapacidad son Apertura Mental, Teson y Energia, los tres intimamente
relacionados con las particularidades que implican tener un hijo con discapacidad,
por lo cual se puede concluir que la personalidad es un ente adaptable, es decir que
se mantendran ciertas caracteristicas personales, pero con la interaccion o diversas

experiencias esta se adapta en pro de la sobrevivencia del Ser Humano.

v’ Las areas psicolégicas que se encuentran mas afectadas en las madres que tienen
hijos con discapacidad son el area emocional y el area cognitiva, influyendo

negativamente en un buen estado de salud mental.

v' Las madres participantes del estudio experimentan en un primer momento
sentimientos negativos como culpa y frustracion ante la llegada de su hijo, estos
sentimientos se pueden observar permanente a lo largo del proceso en que se ven
afectadas, por lo tanto es importante el papel que juega el profesional de la salud

gue comunica a una madre el diagnostico de discapacidad de su hijo.

v La forma en que se comunica el diagnéstico determinara los pensamientos y las
responsabilidades que las madres asuman como propias por esta, debido a ello
resulta importante que este sea entregado de forma empatica, amable e informado o

aclarando cualquiera de las dudas que se generen o que el personal médico
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consideren se pueden generan, evitando pensamientos renuentes y reduciendo el

sentimiento de culpa experimentado por las madres.

La muestra de madres que tiene hijos con discapacidad para este estudio, es una
parte de la poblacion salvadorefia con alto grado de vulnerabilidad quienes
ineludiblemente se ven con la necesidad de una adecuada ayuda psicolégica, ya que
la investigacion ha podido reflejar que estas madres a pesar de haber desarrollado
ciertas habilidades en cuanto al manejo del proceso que implica el cuido de sus
hijos, se han descuidado a si mismas reemplazando sus propias necesidades para

cumplir las requeridas por sus hijos.
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5.2. RECOMENDACIONES

A la institucién:

v Se considera de suma importancia el crear nuevos espacios de atencion psicologica
a madres que tienen hijos con discapacidad, tomando en cuenta que en su mayoria
son mujeres perseverantes y con disposicion a mejorar, esto con el fin de minimizar
el impacto psicoldgico que puedan experimentar y favorecer un ambiente saludable

para ella 'y su hijo/a.

v Es necesario que las escuelas de padres no sean Unicamente de caracter informativo
sobre la discapacidad de los nifios sino mas bien permitan el fortalecimiento de
habilidades psicoldgicas que ayuden a las madres adaptarse de manera adecuada a la
situacién en la que se encuentran, por lo cual es recomendable ejecutar la propuesta

de programa de intervencion presentado al final de esta investigacion.

v' Se considera necesario que los profesionales de la salud mental que se ven
involucrados en la atencién psicoldgica de madres que tiene hijos con discapacidad
promuevan y brinden herramientas que faciliten el adecuado manejo de las
emociones, expresion de sentimientos y habilidades de autocuido, asi como
actividades que permitan desarrollar en las madres una actitud y conductas positivas

para enfrentar los desafios que su situacién demande.

A los profesionales de la salud mental:

v’ Capacitar a profesionales de la salud que se encuentran intimamente relacionados al
diagndstico de discapacidades, en la ética y tacto profesional, generando protocolos
para dar la noticia, proporcionando informacion clara y necesaria, asi como la

oportunidad y confianza a las madres para aclarar dudas al respecto.
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A futuras investigaciones:

v Se considera necesario que este tipo de problematicas se estudie desde un enfoque
cualitativo que permita un mayor acercamiento con las madres participantes y de
esta manera poder conocer las vivencias y experiencias de cada una para poder
brindar un mayor aporte psicolégico a las necesidades que cada una de ellas

demande.

A las autoridades gubernamentales:

v Educar desde la nifiez en la importancia de asumir sus responsabilidades como
padres, teniendo ambos igualdad de derechos y deberes como tales, esperando que
con ello sean menos las madres solteras que se sientan abandonadas o rechazadas,
reduciendo el impacto en el area emocional a consecuencia de la discapacidad
presentando por sus hijos, asi como educar a la poblacion en las necesidades que
una madres tiene, sensibilizando ante ellos y reduciendo el rechazo de la poblacion

en general al respecto.

v' Es necesario que el Estado invierta en mas instituciones que brinden atencién
psicoldgica a las madres que tiene hijos con discapacidad y que estas permitan el
fortalecimiento y desarrollo de habilidades para un adecuado manejo psicologico

del proceso y desarrollo de su situacion.
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Propussta de intervencion de origntacidn psicoldgica: "Lreciendo juntas”

VI. PROPUESTA

1. Titulo del proyecto: Propuesta de intervencién de

orientacion psicoldgica :”Creciendo juntas”

Descripcion del proyecto: la presente propuesta de
intervencion surge como respuesta a las necesidades
de atencion psicoldgicas identificadas posterior a la
evaluacion a las madres que asisten a las escuelas de
padres en el Centro de Rehabilitacion Integral para la
Nifiez y la Adolescencia (CRINA) en el trabajo de
grado para optar al titulo de licenciadas en psicologia
titulado “Rasgos de Personalidad y efectos
psicoldgicos presentados por madres que tienen hijos
con discapacidad” de la Universidad de El Salvador.

Asi como parte de un compromiso adquirido con la

instituciéon mencionada.

Esta ha sido elaborada para la implementacion
exclusiva por profesionales en el area de psicologia
durante 3 meses siendo elaboradas 12 sesiones que
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abarcan 3 areas especificas, autocuido emocional,

Psicoeducacidn, y expresion de sentimientos con una

duracion maxima de 45 minutos cada sesion,

adecuéndose a la dindmica de las escuelas de padres.
e En el area de psicoeducacion: se realizaran
diversas actividades que permitan a las
madres comprender la discapacidad de sus
hijos, reduciendo y evitando ideas
relacionadas con mitos 0 pensamiento
maégico, esperando se reduzca el sentimiento
de culpa por esta, asi como que conozcan de
forma dindmica las particularidades y la
forma de cuidar a sus hijos segin sus
necesidades.

e En el area de autocuido, abarca gestion de
sentimientos y emociones, autoestima y
manejo del estrés; las diferentes actividades
que intervienen esta area pretenden orientar a
las madres en la aceptacion de sus emociones
y sentimientos como propios, dedicarse
tiempo a si mismas sin remordimientos, asi

como aprender a manejar adecuadamente el



estrés producto de todas sus
responsabilidades diarias.

e Expresibn de emociones y sentimientos:
buscan principalmente brindar a las madres el
espacio y la orientacion para expresar sus
sentimientos y emociones de la forma més
idonea segun sus necesidades, evitando estos
se acumulen o busquen formas erroneas de

hacerlo.

Es importante mencionar que las diferentes actividades que
se realizaran para intervenir en cada una de las areas, han
sido elaboradas considerando las investigaciones del modelo
cognitivo-conductual el cual basa sus orientaciones
terapéuticas en la vinculacion del pensamiento y la conducta
y que recogen las aportaciones de distintas corrientes dentro

de la psicologia cientifica.

Asi mismoLeahy (2003) menciona que este modelo acepta
la tesis conductista de que la conducta humana es aprendida,
pero este aprendizaje no consiste en un vinculo asociativo

entre estimulos y respuestas sino de la formacion de
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relaciones de significado personales, esquemas cognitivos o
reglas. Igualmente los aspectos cognitivos, afectivos y
conductuales estan interrelacionados de modo que un
cambio en uno de ellos afecta a los otros dos componentes.
En esa relacion mutua las estructuras de significado
(esquemas cognitivos) tendrian un peso fundamental, pues
ellas representan la organizacién idiosincratica que tiene
cada persona sobre lo que significa su experiencia, los otros

y el si mismo.

De igual manera las actividades propuestas para cada sesion
presentan una metodologia ludica y reflexiva, es decir que
permitirdn que las madres participantes puedan disfrutar
cada una de estas aprendiendo de forma dinamica, asi como
presentado momentos para la reflexion de los contenidos
expuestos, por lo cual y para verificacion de la misma han
sido elaborados unos instrumentos que brindan la
oportunidad a las madres de tomar consciencia sobre lo

aprendido en cada una de las Escuelas de Padres.

En relacion al modelo que respalda la efectividad de las

actividades elaboradas también es importante indicar que



cada una de estas actividades se han elaborado tomando en
cuenta las necesidades encontradas en las madres como en
sus particularidades, considerando tiempo, espacio,
dinamismo, y que en cada una de las escuelas de padres ellas
asisten en compafiia de sus hijos con discapacidad, por lo
cual su atencion se mantiene dirigida hacia ellos, también se
ha considerado que debido a las irregularidades de asistencia
de las madres a las escuelas de padres, estas pueden
integrarse en cualquier sesion, ya que las actividades son

diferentes por semana.

3. Justificacion del proyecto:

Segun la investigacion previa la totalidad de las madres que
participaron en el estudio presentan una afectacion alta por
lo menos en una de las cuatro areas evaluadas (area
emocional, area cognitiva, situacion familiar y autoestima),
siendo un 55% de estas quienes presentaban afectacion alta
en dos o tres de estas areas.

Siendo en su mayoria, las madres que presentan una

afectacion alta en el area cognitiva, esto relacionado a que
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consideran que la discapacidad de sus hijos esta intimamente
relacionada a castigo divino, exposicion a eclipse 0 a su
cuidado prenatal, siendo en la mayoria de los casos debido a
factores genéticos o desconocidos; siguiéndole en afectacion
el area emocional, en la cual las emociones negativas
presentadas en un inicio al conocimiento del diagnostico
como culpa y frustracion se han mantenido a lo largo del
proceso, apareciendo nuevas como incertidumbre o miedos,
asi como la dificultad que presentan para la expresion de sus
sentimientos y emociones, a pesar de tener apoyo de su
familia econdmico o con el cuidado de sus hijos, no poseen
en apoyo emocional que necesitan al vivir cada una de las
experiencias del largo proceso que significa ser madre de un

hijo con discapacidad.

Sin embargo en relacion a los rasgos de personalidad que en
estas predominan se encontr6 que el 73% de las madres
puntdan en niveles altos o promedio en Estabilidad
Emocional, lo cual permite inferir que poseen los recursos
personales necesarios para el manejo adecuado de su
realidad, sin embargo estos deben ser trabajados para su

potencializacion.



Por lo anterior, surge la necesidad de elaborar un programa
de intervencion que permita reducir los efectos psicologicos
negativos en las madres que tienen hijos con discapacidad,
asi como potenciar sus habilidades personales para el
manejo de estos, mejorando su calidad de vida y la de sus
hijos, ya que se considera que si mejoran emocional o
cognitivamente, podran tener la disposicion, motivacion y
energia necesaria para enfrentarse de la mejor manera a las
adversidades que surgen en sus vidas, asi como para brindar

mejores atenciones y cuidados a sus hijos.

Asi mismo este programa surge como respuesta a la
necesidad de las madres considerando los pocos o nulos
espacios que tienen para si mismas, decidiendo hacer uso de
uno de los recursos que tienen como madres que son las
escuelas de padres y a las cuales asisten como complemento
a las terapias que sus hijos reciben dentro del Instituto
Salvadorefio de Rehabilitacion Integral, dentro de las cuales
brindan diversas y Utiles orientaciones a las madres para el

manejo de las caracteristicas particulares de sus hijos,
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brindando la oportunidad de realizar algunas sesiones
orientadas principalmente al bienestar de las madres.

4. Objetivos del proyecto:

= Objetivo general:

e Desarrollar un programa de intervencion que permita
la mejora de la calidad de vida de las madres que
tienen hijos con discapacidad a través de la toma de

retomando las

conciencia de su situacion y

orientaciones brindadas en cada una de las sesiones.

= Objetivos especificos:

e Brindar orientaciones a las madres que tienen hijos
con discapacidad para el adecuado manejo del
tiempo, dedicandose tiempo a si mismas.

e Orientar a las madres en la expresion de sentimientos
relacionados con las experiencias que viven a diario
posterior al diagnostico de discapacidad de sus hijos.

e Brindar un espacio para compartir pensamientos y
experiencias personales en relacion a la discapacidad
de sus hijos, considerando todas las madres viven

experiencias similares.



Motivar a las madres a asistir a las escuelas de
padres implementadas por el CRINA, cambiando su
idea de asistencia por una oportunidad de aprendizaje
y desahogo, y no como una actividad obligatoria.
Promover la toma de consciencia sobre si mismas y
la responsabilidad sobre sus acciones.

Mejorar la autoestima de las madres, reduciendo la
culpa por no cumplir las expectativas que la sociedad
tiene sobre ellas.

Fomentar un adecuado manejo del estrés en las
madres.

Reducir la simbiosis elaborada por las madres hacia

sus hijos e hijas.

Metas que pretende el proyecto:

A) Metas:

e Desarrollar en 90% el plan de trabajo “Creciendo
juntas”.
e Estimular en un 75% la participacion activa de

las madres durante cada una de las sesiones.
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e Brindar 50% herramientas  necesarias que
permiten un adecuado abordaje de los procesos
de comunicacion entre las madres.

e Lograr que el 100% de las madres conozcan la
discapacidad de sus hijos o hijas y puedan
adaptarse de forma adecuada.

e Promover en el 100% de las madres una actitud
de interés y autocuido en las madres hacia si
mismas.

e Generar interés y motivacion en un 60% en las
madres durante cada una de las sesiones.

e Estimular en las madres un 65% la
comunicacion activa y deshinibida respecto a sus
sentimientos, pensamientos y deseos.

e Estimular en las madres un 70% la toma de
conciencia sobre la importancia de cuidarse,

quererse y dedicarse tiempo.

Beneficiarios del proyecto:
Con el programa presentado, se espera los
beneficiados sean tanto las madres que participaron

en la investigacion previa, asi como las demas



usuarias del Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion
Integral, ya que este serd entregado a las
profesionales del area de psicologia para ser
implementado durante las escuelas de padres durante
el afo 2016 en el CRINA, considerando se cuenta
con un total aproximado de 500 madres que asisten
durante el afio en ambos turnos matutino y
vespertinos. Se espera sea esa la cantidad de
beneficiarios por afo.

Como beneficiarios indirectos se encuentran los
padres, abuelos, tios y acompafiantes que asisten a
las escuelas de padres.

Asi como se espera los beneficiados del proyecto
sean hijos e hijas de las participantes, familiares y

amigos allegados.

Localizacion fisica y cobertura espacial:

La ubicacién en donde serd implementado el
programa sera en las instalaciones del Instituto
Salvadorefio de Rehabilitacion Integral,
especificamente en el éarea del Centro de

Rehabilitacion integral para la Nifiez y la
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Adolescencia, ubicado en el departamento de San
Salvador, en la Colonia Costa Rica Avenida lrazu #
18.



8. Actividades de Intervencion

AREA
PSICOEDUCATIVA

Objetivo: Orientar y ayudar a identificar con mayor
entendimiento y claridad la situacion en la que se encuentran
las madres, para enfocar su resolucion y tratamiento y
contribuir a una mejor calidad de vida.

Duracion: 4 sesiones de 50 minutos aproximadamente.
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1. Nombre de la actividad: La vaquita

Objetivo de la actividad: Promover un espacio para que las
participantes se conozcan entre si y les permita estar en un

ambiente de confianza.

Procedimiento: El facilitador da la bienvenida y gradece
por la presencia de las participantes, lleva una vaquita de
peluche e inicia presentandose y diciendo: “yo soy (dice su
nombre) y le doy un beso a la vaquita en (menciona una
parte del cuerpo de la vaca)” y le da un besito imaginario a
la vaquita en la parte del cuerpo donde haya dicho. Se va
pasando la vaquita a cada participante y le dan el besito,
pero no se puede repetir ninguna parte del cuerpo. Cuando
haya dado toda la vuelta hay que repetir la presentacion y
darle el beso al compafiero de la derecha en el mismo sitio

donde se lo dio a la vaquita.

Duracién: 15 minutos



Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Una vaquita de

peluche u otro
peluche para realizar
la dindmica.

participantes

Evaluacion: Atencion y la participacion activa de las

madres, cohesion de grupo, integracion en la actividad.

2. Nombre de la actividad: Lluvia de ideas

Objetivode la actividad: Explorar el conocimiento que las

madres tienen sobre la discapacidad en general.

Procedimiento: Se pondra un pliego de papel bon en la
pared y se les dard indicaciones a las madres que pasen a
anotar que es la discapacidad para ellas y que escriban un
dato que ellas consideren importante sobre la discapacidad,
una a una pasara a escribir su punto de vista, si la madre no

puede escribir, se le ayudara a escribir su idea sobre el
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papel. Luego se leera lo que han escrito y se socializaran las
ideas para ver si todas estan de acuerdo. Esto permitira al
facilitador tener una idea general sobre la informacién que
las madres tienen o saben sobre la discapacidad para poder

profundizar donde existan mas vacios.

Duracion: 30 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Papel bond
Tiro

participantes Plumones o pilo
Evaluacion: Atencion y la participacion activa de las
madres, comentarios y preguntas acerca de la actividad,

iniciativa.



1. Nombre de la Actividad: “Un dulce especial para

una persona especial”

Objetivo de la actividad: Promover un espacio para que las
participantes puedan conocer y expresar cualidades positivas
de si mismas y de las demas.

Procedimiento: El facilitador dara la bienvenida y
agradecera su presencia. Posteriormente se formaran parejas
(las que estén cercanas) y se les pedird que ambas se
entreguen un dulce acompafiado de la expresion de
cualidades positivas sobre la persona a quien se lo entrega.
Para finalizar se reflexiona sobre la dinAmica.

Duracién: 10 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Dulces de sabores

participantes
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Evaluacion:Atencion y la participacion activa de las
madres, disponibilidad, interés y comentarios acerca de si

mismas

2. Nombre de la actividad: Ponencia Tipos de

Discapacidad

Objetivo de la actividad: Ampliar el conocimiento de las
participantes sobre las tipos de discapacidad que existen y

como estan compuestas.

Procedimiento: Se inicia con la presentacion realizada en
PowerPoint sobre los tipos de discapacidad, en la cual se va
explicando las distintas clasificaciones que existen y en qué
consisten, a medida se va explicando el facilitador puede dar
espacios para socializar sobre cada tipo de discapacidad y
para finalizar se podra dar espacio para dudas o preguntas.
(Ver anexo 1)

Duracion: 40 minutos.



Materiales:

Humanos: Materiales:
Facilitador Computadora
participantes Cafion

Evaluacion:Atencion y la participacion activa de las
madres, comentarios acerca de la actividad, preguntas

relacionadas a un mayor aprendizaje, integracion.
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1. Nombre de la Actividad: Atrapa la pelota

Objetivo de la actividad: Promover un espacio para que los
participantes entren en confianza y permita conocer las

expectativas de la jornada.

Procedimiento: El facilitador da la bienvenida y agradece la
presencia de los participantes. Se iniciard la dinamica
formando un circulo y el facilitador lanza al aire la pelota
mencionando un nombre de las participantes, quien fue
mencionada agarra la pelota y expresa como se siente y
cuéles son sus expectativas para la jornada, posteriormente
se repite el procedimiento con otra persona.

Duracion: 10 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Una pelota

Participantes
Evaluacion:Atencion y la participacion activa de las

madres, cohesidn de grupo, expresion e integracion.



2. Nombre de la actividad: Caja sorpresa
Objetivo de la actividad: Proporcionar a los participantes
informacion cientifica de las causas de la discapacidad para
enriguecer el bagaje de informacion que poseen.
Procedimiento: El facilitador pone una caja de carton en el
centro, la cual contendra unos papelitos en los que estén
escritos las distintas causas de la discapacidad, cada madre
pasara y sacara un papel para poder hablar y comentar sobre
la causa escrita, se sigue el mismo procedimiento con cada
madre hasta que los papelitos se hayan terminado. (Ver
anexo 2)

Duracién: 40 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Una caja de carton

participantes Papeles que
contengan la

informacion

Evaluacion: Participacién activa de las madres, atencion e

integracidn, comentarios y preguntas acerca de la actividad.
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1. Nombre de la Actividad: Buenos dias vida

Objetivo de la actividad: Facilitar la socializacion entre las
participantes y la reflexion sobre la importancia de estar
Vivos y tener una buena actitud.

Procedimiento: EIl facilitador da una cordial bienvenida e
iniciara solicitandoles a las participantes una hoja de papel
bond donde escribirdn ;Como amanecieron el dia de hoy?
Luego se pedira a cada una que lea lo que contestd
reparando en los diferentes estados emocionales y para
finalizar se reflexionara sobre la importancia de la actitud y
lo valioso que es despertar cada mafiana.

Duracion: 10 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Hojas de papel bond

participantes Lapiceros



Evaluacion: Atencion y la participacién activa de las

madres, cohesidn de grupo, integracion, actitud positiva.

2. Nombre de la actividad: La mejor decision

Objetivo de la actividad: Brindar a las madres pautas de
comportamientos que favorezcan una adecuada formacion

emocional en los nifios con discapacidad.

Procedimiento: Se pondran dos paledgrafos, uno llevara el
lema “Lo que debo Hacer” y el otro “lo que no debo hacer”,
se clocaran de forma que sea visible para todas y el
facilitador pondra tiras de papel en donde estén escritas
actitudes que las madres deben realizar con sus hijos para
ayudar a que tengan una buena formacion y puedan incidir
en el desarrollo de una buena autoestima en los nifios, cada
madre tendra que elegir una de las tiras y colocarlas en
donde ellas consideran que deben ir ubicadas. Cuando hayan
terminado las participantes dardn una breve explicacién
sobre él porque han distribuido de tal forma las tiras de
papel. Para finalizar se reflexiona sobre las conductas

adecuadas y la incidencia que estas tienen en el buen

desarrollo de su hijo y comentando experiencias personales

que las madres hayan tenido sobre el tema. (Ver anexo 3)

Duracion: 40 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador pliegos de papel
bond
participantes Lapiceros

Tiras de papel, tiro.

Evaluacion: Atencion y la participacion activa de las
madres, iniciativa, interés, preguntas y comentarios acerca

de la actividad.




1. Nombre de la actividad: Yo soy asi

. Objetivo de la actividad: Que los participantes puedan
AR EA DE expresar sus cualidades y defectos con el fin de aceptarnos

AUTOCUIDO

tal como somos.

Procedimiento: El facilitador inicia dando la bienvenida y

Objetivo: Brindar herramientas précticas para fortalecer la L .
hace la presentacion de su nombre, mencionando 3

autoestima de las participantes y crear conciencia de la .
P P y cualidades y 3 defectos que posea, luego se les da la

importancia del conocimiento de las emociones para poder o .
indicacion que cada una debe decir su nombre con las 3

controlarlas. .
cualidades y los 3 defectos que cada una posee.
Se reflexiona sobre la importancia de conocernos y
Duracién: 4 sesiones de 50 minutos aproximadamente.
aceptarnos como somos.

Duracion: 15 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador No se requieren.

participantes
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Evaluacion: Atencion y la participacion activa de las
madres, expresion de sentimientos, integracion,

cohesion.

2. Nombre de la actividad: Mi sol

Objetivo de la actividad: Identificar los talentos y las
diferencias que se tienen con respecto a los demés

enfocando la exclusividad que tenemos como personas.

Procedimiento: En una pagina de papel bond van a dibujar
un circulo y 10 rayos que salen del circulo semejando un sol.
En el centro del sol escriben su nombre. En cada rayo de sol
deberan escribir 10 cosas que mas les gusta hacer o que
pueden hacer.

El facilitador revisara cuanto respetan sus sentimientos,
deseos y necesidades, se promovera una discusion acerca de
que es valorarse y quererse y como poder lograrlo,
incluyendo aquellos factores que lo impiden y como
evitarlos.

Al final cada integrante compartird un sentimiento positivo

que este experimentado.
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Duracion: 15 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador hojas de papel bond
participantes Lapiceros

Evaluacion:Atencién y la participacion activa de las

madres, comentarios de si mismas, iniciativa.

3. Nombre de la actividad: Guia para establecer

metas

Objetivo de la actividad: Ensefiar a las participantes a
realizar metas personales que ayuden a planificar un plan de

vida general.

Procedimiento: Se les explicara a las participantes que son
las metas a corto, mediano y largo plazo, y la importancia de

establecerlas para tener una guia 0 un proposito de vida y



tratar de cumplirlas, para lo cual se proporcionaran a cada
participante una hoja donde deberan escribir que metas a
corto, mediano y largo plazo quieren alcanzar, y se

socializaran entre todo el grupo.

Duracién: 20 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador hojas de papel bond
participantes Lapiceros

Evaluacion: Atencion y la participacion activa de las
madres, integracion en la actividad, actitud positiva,

integracion.
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1. Nombre de la actividad: El Seméforo

Objetivo de la actividad: Identificar las reacciones fisicas
que se experimentan cuando se esta bajo presién emocional

y aprender a controlarlas.

Procedimiento: Se da la bienvenida a los participantes y se
coloca un seméaforo en un lugar visible. Se les indica que
deben levantarse y caminar y atender las indicaciones del
semaforo, el facilitador dird verde y todas tienen que correr
por el salén, cuando diga amarrillo deben caminar o bajar la
velocidad de los pasos y cuando diga rojo deben detenerse.
Puede hacer cuantos cambios desee.

Al finalizar se explica la técnica del semaforo, se socializa
sobre los cambios fisicos que cada una de las participantes
experimentan cuando tienen emociones fuertes y como esta
técnica puede ayudarles a controlar dichas emociones. (ver
anexo 4)

Duracion: 15 minutos

Materiales:



Humanos: Materiales:

Facilitador Un semaforo

participantes

Evaluacion: Disponibilidad, colaboracion y participacion,
manifestaciones gestuales, expresion de experiencias,

disponibilidad.
2. Nombre de la actividad: Buzén jLibérate!
Objetivo de

la actividad: Aprender a controlar las

emociones para poder cambiar la forma de comportarnos.

Procedimiento: El facilitador coloca un buzon al frente de
las participantes, se les pide que cada una piense en una
situacién que le genere incomodidad, se reparten hojas de
papel y lapiceros y deberan escribir alli dicha situacion y las
emociones que les generan, al otro lado de la hoja escribiran
que situacion les hace sentir comodas o les haga
experimentar bienestar y que escriban que emociones

experimentan. Posteriormente se colocan dentro del buzén y
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el facilitador debera sacar una por un para leer y comentar
las situaciones y emociones identificadas.

Para finalizar se reflexionara sobre la importancia de
identificar las emociones para tener un mayor control de

ellas.

Duracion: 15 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Buzdn

Paginas de papel

bond
participantes Lapiceros
Evaluacion: Disponibilidad, colaboracién, realizacion de
comentarios y participacion, integracion, actitud positiva,

iniciativa.



3. Nombre de la actividad: Mi mini Mi

Objetivo de la actividad: Orientar a las participantes en la
importancia del autoconocimiento emocional a través del
proceso de introspeccion.

Procedimiento: Las facilitadoras invitan a tomar asiento a
las participantes, ubicandolas viendo hacia la pared, se les
pide saquen la foto una si mismos cuando eran pequefios, se
les pide observen a esa nifia/o que esté en esa foto, y piensen
¢Qué le gustaba hacer? ;Qué la ponia triste? ;Qué la
enojaba? ;Qué recuerdos les trae ver esa foto? ¢Pueden
recordar todo lo que ocurria? ¢Cuando se dio cuenta esa nifia
que habia crecido? ¢(Qué pensaba de los adultos? ;Qué
queria ser de grande? (A quiénes extrafia? ;Cémo fue la
adolescencia de esa nifia, su primer amor, la primera vez que
le rompieron el corazon? ¢(Cuando se convirtio en adulta?
¢Qué pensaria esa nifia de la adulta que ahora la esta
observando? ;/Qué les diria esa nifia? ;Qué le dirian ustedes
a esa nifia?

Se brinda un momento para que realicen una introspeccion y

posteriormente socialicen que emociones experimentaron y

98

se reflexiona sobre la importancia de  aprender a
conocernos.

Nota: si no es posible conseguir la fotografia se puede les
puede entregar una imagen de una nifia y se les pide que
imaginen que esa nifia representa su infancia y se continta
con el procedimiento.

Duracion: 20 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Fotografia de su

infancia o
Participantes Una imagen de una

nifa.

Evaluacion: Disponibilidad, concentracion y atencion de las
indicaciones, expresion de sentimientos, comentarios acerca

de sus vivencias personales.



1. Nombre de la actividad: Retroalimentacion positiva

Objetivo de la actividad: Concientizar a las madres acerca
de la importancia del reconocimiento de sus propios logros,

y a la vez fortalecer de manera adecuada el autoestima.

Procedimiento: Se iniciara brindado a cada una de las
madres una hoja de papel bond y un lapiz y se les pedira que
hagan una lista de: 1. Dos cosas que hago bien. 2. Un logro
reciente. Y 3. Una pequefia frase que me gustaria que se
hubiera dicho. Seguidamente las madres se reunirdan en
parejas para intercambiar la informacién que tienen en sus
listas, aclarando y explicando lo que sea necesario. Cada
madre elaborara una carta de reconocimiento para su pareja,
basadndose en la lista que ha elaborado, la carta sera escrita
directamente a su pareja. Seguidamente se intercambiaran
las cartas para leerlas y reflexionar su contenido sin hablar.
Para continuar se rene nuevamente todo el grupo, y se les

dice a las madres que tendran la oportunidad de presentar y
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recomendar a su pareja ante el grupo cada madre, se parara
atras de su compafiera con sus manos puestas en los
hombros de ella, y la presentara ante el grupo y se les
solicitara que cada participacion sera premiada mediante un

aplauso.

Duracion: 20 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Hojas de papel bond

Participantes Lapiz

Evaluacion: Disponibilidad, colaboracion y participacion,
comentarios acerca de sus cualidades y experiencias,
integracion.

2. Nombre de la actividad: Mi percepcion

Objetivo de la actividad: Realizar una reflexion acerca de

la percepcion que cada una de las madres tiene de si mismas.



Procedimiento: Para iniciar se les brindara la mitad de una
hoja de papel bond a cada una de las madres y se les pedira
que realicen un anuncio publicitario de ellas mimas, es decir,
deberan expresar ante el grupo porque seria importante que
las personas las adquiera. Luego que cada madre haya
pensado en su anuncio se pedira voluntariamente que
expresen lo que han escrito. Seguidamente la facilitadora
retroalimentara sobre la importancia del fortalecimiento de

la autoestima y el autoelogio.

Duracién: 25 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Hojas de papel bond

Participantes Lapiz

Evaluacion: Disponibilidad, colaboracion, participacion

activa, comentarios acerca de sus vivencias, integracion.
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Se:

1. Nombre de la actividad: Mis emociones
Objetivo de la actividad: Reconocer los comportamientos y
emociones que experimentan en situaciones dificiles y como

poder manejar la situacion.

Procedimiento: Para iniciar se les solicitara a las madres
que formen grupos de 4, una se hayan conformado los
grupos se les pedira que piensen en una situacion dificultosa
o0 que las haya hecho sentir mal. Para continuar se les pedira
que organicen una dramatizacion sobre la situacion elegida.
Luego se pedira que elijan a una madre para explique porque
eligieron esa situacion, que emociones Yy sentimientos
experimentaron y que estrategias podrian brindar al grupo
para el control de estas y como poderlas aplicar a la vida

cotidiana.

Duracion: 20 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador No se requieren

Participantes



Evaluacion: Disponibilidad, colaboracion, participacion
activa, comentarios y preguntas sobre la actividad, expresion
de sentimientos.

2. Nombre de la actividad: Mi simbolo

Objetivo de la actividad: Que las madres puedan
reflexionar acerca de sus propias emociones y sentimientos

y las estrategias que utilizan para el control de estas.

Procedimiento: Se brindara a cada una de las madres una
hoja de papel bond y un lapiz, luego se les explicara que
dibujen un simbolo positivo y otro negativo, este debera
representar la emocion que experimentan con frecuencia y
que las hace actuar de manera inadecuada, y el otro la
emocion positiva la cual las hace actuar de manera correcta.
Seguidamente se pedird voluntariamente quienes quieran
compartir sus dibujos explicando que representan y que
estrategias utilizan para el control de estas emociones. Para
finalizar la facilitadora debera retroalimentar con estrategias

sobre el control de emociones.

Duracién: 20 minutos
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Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Hojas de papel bond
Participantes Léapiz

Sillas y mesas

Evaluacion: Disponibilidad, participacion activa, expresion
de sentimientos, colaboracion, integracion, comentarios
acerca de la actividad.



1. Nombre de la técnica: “Asi soy yo”
Objetivo de la actividad: Lograr que las madres puedan
expresar directamente sus emociones, sentimientos Yy

necesidades.

Procedimiento: en primer lugar se brindara una hoja de

AREA EXPRESION papel bond a las madres donde deberdn escribir 10
caracteristicas ya sean positivas 0 negativas con las cuales
DE SENTIMIENTOS

ellas se identifican. Seguidamente cada una debera brindar

o _ _ _ una pequefa exposicion de si mismas desde el lugar en que
v" Objetivo: Ofrecer estrategias practicas que permitan

. . se encuentren, deberan expresar que es lo que piensan,
un adecuado conocimiento y aprendizaje sobre la

adecuada expresion de sentimientos. sienten y como se ven a si mismas.
v' Duracion: 4  sesiones de 50  minutos

aproximadamente. Duracion: 20 minutos
Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Hojas de papel bond
Participantes Lapiz

Sillas y mesas
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Evaluacion: Disponibilidad, participacién activa adecuada
expresion de sentimientos, comentarios acerca de sus
vivencias personales, integracion.

2. Nombre de la actividad: Una palabra
Objetivo: Reflexionar sobre lo suscitado en la sesion
indagando el impacto que obtuvo la actividad en las madres.

Procedimiento: Se brindara una la mitad de una hoja de
papel bond en la cual las madres deberan escribir una
palabra para definir como se han sentido durante la
actividad. Seguidamente se pedira voluntariamente que
compartan que palabra eligieron y porque. Para concluir la
facilitadora explicara la importancia de expresar nuestras

emociones y sentimientos.

Duracion: 25 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Hojas de papel bond
Participantes Lépiz

Sillas y mesas
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Evaluacion: Disponibilidad,  participacion  activa,
colaboracion, preguntas y comentarios de la actividad,
actitud positiva, manifestacion gestuales y de interés.

1. Nombre de la actividad: En busca de lo profundo

Objetivo: Que las madres puedan conocerse mas unas a
otras profundizando en los sentimientos, valores, virtudes y

defectos.

Procedimiento metodologico: para iniciar las madres
deberan estar sentadas en circulo, por parejas con quien ellas
se sientan mejor, cada una entrevista a la otra durante diez o
quince minutos y le hace preguntas encaminadas a conocerla
como "amiga intima" con sus sentimientos, valores, virtudes
y defectos. Después de ello, se hara la presentacion ante
todo el grupo, debiendo cada cual presentar a su compariera

entrevistada. Seguidamente se terminara compartiendo con



el grupo, como se ha sentido cada una a lo largo del ejercicio

y qué impresion le han producido las demas madres.

Duracién: 25 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Sillas

Participantes

Evaluacion: Disponibilidad, participaciéon  activa,
colaboracién, expresion de sentimientos, cohesion e
integracion.

2. Nombre de la actividad: Los globos preguntes
Objetivo: identificar la percepcion de las madres ante la
actividad realizada

Procedimiento: previamente se tendran preparados globos
los cuales tendran interrogantes que las madres deberan
responder, se les explicara que deben reventar el globo leer
la pregunta y brindar su respuesta. Las preguntaras iran

dirigidas a indagar que fue lo que mas les gusto, lo que
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menos les gusto, que cambiarian de la sesion y cual fue su

aprendizaje.

Duracién: 25 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Sillas

Participantes

Evaluacion: Disponibilidad,  participacion  activa,
colaboracion, comentarios y preguntas acerca de la
actividad, expresion de vivencias.



1. Nombre de la actividad: La historia de mi vida
Objetivo de la actividad: Facilitar la expresion de
sentimientos, pensamientos, y emociones de cada una de las

madres.

Procedimiento: Se brindara una hoja de papel bond y un
boligrafo a cada una de las madres, seguidamente se les
pedird que escriban una historia acerca de su vida, en la

cuales deberan incluir los siguientes aspectos: “me gustaria

Superar” (13 29 ¢ 2 ¢ .

me arrepiento de” “un problema mio es” “mi

mejor virtud es”. Para continuar se pedirda que

voluntariamente ellas puedan leer su historia frente sus

compafieras y expresar como se han sentido con la técnica.

Duracién: 25 minutos

Materiales:

Humanos: Materiales:

Facilitador Sillas

Participantes Hojas de papel bond
Lapiz
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Evaluacion: Disponibilidad,  participacion  activa,
colaboracion, adecuada expresion de sentimientos,
comentarios acerca de sus vivencias personales.

2. Nombre de la actividad: El desahogo emocional
Objetivo de la actividad: Concientizar a las madres acerca

de la importancia sobre la practica del desahogo emocional.

Procedimiento: Se realizar una serie de preguntas tales
como: ¢Cuél es la importancia de expresar nuestras
emociones? /Qué hacen para expresar sus sentimientos?
¢Cuéles son las estrategias que utilizan para desahogarse?
Dichas preguntas seran resueltas por las madres de manera

voluntaria.

Duracion: 25 minutos

Materiales:
Humanos: Materiales:
Facilitador Sillas

Participantes Hojas de papel bond
Lapiz

Preguntas



Evaluacion: Disponibilidad, colaboracion, integracion,
voluntad participativa, expresion de sentimientos, preguntas
y comentarios.

1. Nombre de la actividad: Mi evaluacion proyectiva
Objetivo de la actividad: propiciar una reflexion acerca del

sentir del concepto que tienen de si mismas.

Procedimiento: Se brindara una hoja de papel bond a cada
una de las madres, la cual tendra escrito los siguientes
apartados: “La impresion que quiero causar en los demas es”
“Coémo soy a veces en realidad” “la mejor historia de amor
que pasaria seria asi”. Para continuar se pedira a las madres
que escriban lo que solicita la pagina. Una vez hayan
terminado todas, se les pedira voluntariamente quien quiera
compartir lo que ha escrito y expresar como se ha sentido

con la técnica.

Duracién: 25 minutos

Materiales:
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Humanos: Materiales:
Facilitador Sillas
Participantes Hojas de papel bond
Lapiz
Evaluacion: Disponibilidad,  participacion  activa,

colaboracion, expresion de sentimientos, actitud positiva,
manifestaciones de sus vivencias, comentarios de la
actividad.

2. Nombre de la actividad: La introspeccion

Objetivo de la actividad: Lograr una adecuada

introspeccion en cada una de las madres.

Procedimiento: se entregara a cada una de las madres una
hoja de papel bond, en la cual se les pedira deberan escribir,
cudl es su peor miedo, que le ha experimentado sentimientos
de culpa, que quisiera cambiar de si misma, porque se
pedirian perdon y cudl es su peor defecto, se les explicara
que toda la informacion no la compartirdn con las demas.
Una vez todas hayan terminado se tendra preparado un
recipiente con fuego donde cada madre colocara su hoja.
solicitara a las madres

Seguidamente  se quien



voluntariamente desea compartir como se sintié durante la

técnica.

Duracién: 25 minutos

Materiales:

Humanos: Materiales:

Facilitador Sillas

Participantes Hojas de papel bond
Lapiz

Recipiente, fosforos

Evaluacion: Disponibilidad,  participaciéon  activa,
colaboracién, comentarios sobre la idea de si mismas,
expresion de emociones y sentimientos.
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9. Estudio de factibilidad o viabilidad del proyecto,

seguimiento y evaluacion

Respecto a la viabilidad del proyecto, se considera es viable
su aplicacion por los profesionales de las Institucion, ya que
estos poseen la disposicion y motivacion para ejecutarlo,
brindando los recursos humanos y materiales requeridos
para cada una de las sesiones.

Para la evaluacion de resultados del proyecto, se aplicara un
instrumento de evaluacion que pretende conocer las
experiencias y perspectivas de las madres respecto a las
sesiones en la cuales participaron, lo cual permitira realizar
las modificaciones necesarias de ser requeridas y determinar
el impacto del programa en las areas que pretende intervenir.

(ver anexo 05 y 06).



ANEXOS DE PROPUESTA DE INTERVENCION:

ANEXO #1

La discapacidad pueden subdividirse en cuatro modalidades diferentes: fisica, psiquica,
sensorial e intelectual. Dentro de estos tipos las discapacidades se pueden manifestar en

diferentes grados, y a su vez, pueden coincidir varios trastornos en una misma persona.

Por otro lado existen enfermedades que producen discapacidades y que, en muchas
ocasiones, no estan tipificadas como tal.

e Personas con discapacidad fisica.

Las personas que presentan este tipo de discapacidad tienen una limitacion fisica que
impide el desempefio motor de la persona, resultante de una afeccion en cualquier érgano o

sistema corporal.

Se considerard que una persona tiene deficiencia fisica cuando padezca anomalias
organicas en el aparato locomotor o las extremidades (cabeza, columna vertebral,
extremidades superiores y extremidades inferiores). También se incluiran las deficiencias
del sistema nervioso, referidas a las paralisis de extremidades superiores e inferiores,
paraplejias y tetraplejias y a los trastornos de coordinacion de los movimientos, entre otras.
Un ultimo subconjunto recogido en la categoria de discapacidades fisicas es el referido a las
alteraciones viscerales, esto es, a los aparatos respiratorio, cardiovascular, digestivo,

genitourinario, sistema endocrino-metabdlico y sistema inmunitario
e Persona con discapacidad visual (sensorial)

Las personas con discapacidad visual, presentan deficiencias del sistema de la vision, en la
estructura y funciones asociadas con él. Es una alteracion de la agudeza visual, campo

visual, vision de los colores o profundidad y el lenguaje.
e Personas con discapacidad intelectual

Las personas que presentan esta discapacidad, se caracterizan por presentar limitaciones en
el funcionamiento intelectual: razonamiento, solucién de problemas, pensamiento abstracto,

comprension de ideas complejas, aprender con rapidez y aprender de la experiencia.
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e Personas con discapacidad mental (psicosocial).

Las personas que presentan esta discapacidad tienen alteraciones o deficiencias en el
sistema neuronal, que aunado a una sucesién de hechos que la persona no puede manejar,
detona una situacion alterada de la realidad, afectando la funcionalidad y su
comportamiento, que puede interferir con su capacidad de sentir, pensar o relacionarse con

los demas.

Concretamente la EDDES ( Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud ) incluye en la categoria de deficiencia mental el espectro del retraso mental en sus
grados severo, moderado y leve, ademas del retraso madurativo, las demencias y otros
trastornos mentales. En esta Gltima recoge trastornos tan diversos como el autismo, las

esquizofrenias, los trastornos psicéticos, somaticos y de la personalidad, entre otros.
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ANEXO #2

e Causas de la Discapacidad

No es posible prevenir todas las discapacidades. Algunos bebés se desarrollan de una forma
diferente en la matriz y nadie sabe por qué. Las limitaciones fisicas y mentales que se
desarrollan antes de que nazca el bebé muchas veces se llaman “malformaciones

congénitas”.

Muchas malformaciones congeénitas se deben a condiciones dafinas en la vida de la mujer.
Por eso, se podria prevenir muchas discapacidades si todas las nifias y mujeres comieran
suficientes alimentos nutritivos, se pudieran proteger contra las sustancias quimicas toxicas
en el trabajo y en el ambiente, y recibieran buena atencién de salud, incluyendo atencion

para el embarazo y el parto.
e Pocos recursos econémicos y desnutricion

La pobreza es una de las causas principales de la discapacidad. Hay mas discapacidad entre
la gente pobre porque viven y trabajan en ambientes peligrosos y hacinados donde falta
saneamiento, suficientes alimentos nutritivos, agua potable y acceso a la educacion. Bajo
esas condiciones, enfermedades como la tuberculosis y la polio se transmiten mas

facilmente, y las discapacidades graves que causan son mas frecuentes.

En familias con escasos recursos, muchos bebés nacen con malformaciones o mueren antes
de cumplir un afio. A veces eso se debe a que la madre no comié lo suficiente cuando
estaba embarazada. O tal vez ella no comié lo suficiente cuando era nifia. Muchas veces las
nifias reciben menos comida que los nifios varones. En consecuencia, es posible que una
nifia crezca mas lentamente y que sus huesos no se desarrollen como deberian, y que por
eso tenga dificultades méas adelante, a la hora de dar a luz, sobre todo si no recibe buena

atencion de salud.

Si un bebé o un nifio pequefio no reciben suficientes alimentos nutritivos, podria volverse

ciego o podria tener problemas de aprendizaje o comprension.
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e Laguerra

En las guerras de hoy en dia, mueren o quedan con discapacidad mas civiles que soldados,
y la mayoria de las victimas son mujeres y nifios. Las explosiones dejan sordas o ciegas a
las personas, les dejan sin brazos o piernas, y causan otras lesiones graves. La violencia
afecta mucho la salud mental. La destruccion de hogares, escuelas, hospitales y medios para
el sustento producido por las guerras y los conflictos armados aumentan las discapacidades,
la pobreza y las enfermedades, cabe destacar que en la actualidad no estamos en periodo de
guerra, pero puede ser una causa para que una persona quede discapacitada

accidentalmente.
e Falta de acceso a la atencion de salud

Una adecuada atencion de salud puede prevenir muchas discapacidades. Algunas
complicaciones del parto pueden dafiar al bebé y causar una discapacidad, como por
ejemplo paralisis cerebral. Las parteras capacitadas pueden prevenir muchas discapacidades
porque conocen los signos de peligro y saben qué hacer. Ellas saben prevenir las
complicaciones y también atender las emergencias que se puedan presentar. Las vacunas
también pueden prevenir muchas discapacidades. Sin embargo, con frecuencia no estan
disponibles o son demasiado caras para las personas con escasos recursos o que viven lejos

de las ciudades. Ademas, a veces no hay suficientes vacunas para todos.

e Diversas enfermedades

Algunas malformaciones congenitas son causadas por enfermedades que tuvo la madre
mientras estaba embarazada. Un ejemplo es la rubéola, que es una causa frecuente de la
sordera en los recién nacidos. Hay una vacuna que da proteccién contra la rubéola, pero si
una mujer recibe esa vacuna, debe evitar embarazarse durante un mes después de

vacunarse.

La sifilis, el herpes y el VIH se pueden pasar de la madre al bebé durante el embarazo o el
parto y causarle malformaciones congeénitas al bebé. Por eso, las mujeres embarazadas
deben hacerse pruebas para detectar esas infecciones y deben recibir tratamiento si alguna

prueba da un resultado positivo.
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La meningitis, la polio y el sarampién son enfermedades infantiles que pueden dejar a un
bebé o un nifio con una discapacidad. Es importante vacunar a los recién nacidos para que
tengan proteccion. Los bebés que nacen en lugares donde hay una incidencia alta de la lepra
(enfermedad de Hansen) deben hacerse la prueba para detectar esta enfermedad lo antes
posible y recibir tratamiento si lo necesitan, para prevenir las discapacidades que causan esa

enfermedad.
e Lascondiciones de trabajo peligrosas

Si una mujer trabaja muchas horas sin descansar, es mas probable que tenga accidentes. Las
mujeres que trabajan en fabricas, minas o campos agricolas pueden exponerse a maquinas,
herramientas 0 sustancias quimicas peligrosas. Tanto los accidentes como el trabajo

excesivo Y el contacto con sustancias quimicas pueden causar discapacidades.

Ademas, cada vez mas mujeres estan sufriendo lesiones permanentes debido a la violencia
en el trabajo. A veces, los supervisores usan amenazas y violencia para presionar a las

mujeres a trabajar mas y mas rapido.
e Accidentes

Muchas mujeres y nifios sufren lesiones en casa que les causan discapacidades. Por
ejemplo, se queman con la lumbre para cocinar, se caen, tienen accidentes en carretera, 0
aspiran o beben sustancias quimicas toxicas. Las discapacidades muchas veces también se
deben a accidentes en el trabajo, sobre todo en los sectores menos reglamentados, como la

construccion, la agricultura, la mineria y las microempresas.
e Venenosy plaguicidas

Los venenos como el plomo que se encuentra en las pinturas, los plaguicidas como el
veneno para ratas, y otras sustancias quimicas pueden causar discapacidades en las
personas y malformaciones congénitas en los bebés que se estan desarrollando en la matriz.
El fumar o masticar tabaco, respirar humo y beber alcohol durante el embarazo también

pueden dafiar al bebé antes de que nazca.
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Los trabajadores muchas veces usan sustancias quimicas en la fabrica o en el campo sin que
se les haya ensefiado como usarlas sin peligro, o sin siquiera que sepan si son peligrosas.
Los accidentes industriales pueden soltar venenos al aire, al agua o en la tierra y causar

problemas de salud muy graves, entre ellos, discapacidades permanentes.
e Las discapacidades hereditarias

Se sabe que algunas discapacidades se heredan (son ‘de familia’), como por ejemplo, la
atrofia muscular espinal y la distrofia muscular (enfermedades de los musculos y los
nervios). Las mujeres que ya tienen uno o varios nifios con una discapacidad hereditaria
corren un mayor riesgo de tener a otro nifio con el mismo problema. Otras discapacidades
se presentan cuando los parientes cercanos (como padres e hijos, primos hermanos, o
hermanos y hermanas) tienen hijos entre si. Los bebés cuyas madres son mayores de 40
afios corren un mayor riesgo de tener sindrome de Down. Sin embargo, la mayoria de las
discapacidades no son hereditarias. En la mayor parte de los casos, los padres de un bebé

que nace con una discapacidad no hicieron nada que causara la discapacidad.

Para comprender un poco mas las causas de la Discapacidad en los seres humanos, se

muestra un esquema con sus clasificaciones:

Genético Congénito Perinatales (parto) Adquirido
Ambientales Ambientales (radiaciones,
(radiaciones, por €j.) por ej.)
) Infecciones Asfixia Infecciones
Ambientales ) . .
o Traumatismos Traumatismos Traumatismos,
Hereditarios Lo . L
Intoxicaciones Pre o post término Intoxicaciones
Nutricional Emocional Nutricional, Emocional
Emocional Enddcrino, Proceso de
Causas desconocidas envejecimiento
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ANEXO #3

v/ Animar al nifio a realizar actividades que le gusten
v" Tener mucha paciencia

v’ Elogiar sus logros

v Expresar su amor cada vez que pueda

v Dele tareas al nifio de acuerdo a su capacidad
v Buscar insertarlo a actividades sociales

v Enojarse cuando comete un error

v’ Gritarle y regafiarlo

v" No poyarlo en sus actividades

v" Alejarlo de los demas

v No dejar que el aprenda cosas nuevas

v No decirle que lo ama
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ANEXO #4

Toda persona experimenta sefiales fisicas en el momento cuando se enoja, algunas de estas
pueden ser: sudor en las manos, la respiracion se agita, la cara se enrojece, los masculos se
ponen tensos, se nubla la vista, se aceleran las pulsaciones del corazén, se siente un vacio
en el estbmago o se seca la boca.

En condiciones como estas, cae bien la aplicacion de La técnica del semaforo, la cual
precisamente consiste en reconocer estas sefiales y mediante este conocimiento comenzar
la dindmica de controlar las emociones. La situacion es que cuando se presenta una de estas
sefiales es semejante al semaforo en rojo.

Descripcidn de La técnica del semaforo

1. Luz roja. Esto significa que, de la manera como se para una persona en un
semaforo, la persona se debe estacionar y comenzar a detectar las sefiales que se
mencionaron en el parrafo anterior, este es el primer paso que se debe dar en aras de
determinar el estado de &nimo en el que el nifio se encuentra.

2. Luz naranja. En este momento se puede entrar en la concientizacion de manejar los
sentimientos, habiendo logrado el control de la emocion que se esté presentando, ya
se esté frente al descubrimiento del estado de enfurecimiento que se tenga, es decir,
se puede determinar la causa de lo que esté sucediendo.

3. Luz verde. Este estado de La técnica del seméaforo indica que el alumno debe pensar
en primer lugar cudl es la mejor forma de expresar la emociones que esta
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experimentando en el momento y a la vez, se necesita saber cual es la mejor forma
de salir de la emocidn para retornar a un estado de comportamiento normal

Luz intermitente. Cuando el semaforo tiene una luz intermitente, significa que los
vehiculos se deben detener para que los peatones puedan pasar, esto en los nifios es
cuando deben hacer un alto para mirar minuciosamente su conducta.

Mas alla de la situacién emocional. Esta técnica no se centra Unicamente en la
situacién emocional de las personas, lo mejor de todo es que se extiende a lograr
mejoras en cuanto al comportamiento que en determinado momento se puede tener
como respuesta a las circunstancias buenas o malas que rodean al alumno.

Todo es de manejo. El problema mayor es cuando se deja que la conducta avance y
no se detiene para que la persona cambie en su forma de comportarse. ES por eso
que La técnica del seméforo se aplica en multiples casos y se pueden ver los
resultados positivos que los alumnos pueden experimentar.

Lo normal de los nifios. EI comportamiento de los nifios en cada una de las
circunstancias que les rodean es semejante, es decir, se enojan cuando no estan de
acuerdo con ciertas situaciones de los demas nifios y casi en todos los casos actdan
de la misma manera, para lo cual sirve bien la técnica antes dicha.

Gestionar las emociones negativas. La técnica del semaforo tiene que ver con la
capacidad de controlar las emociones de las que los nifios son victimas
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ANEXO 05

INSTRUMENTO INICIAL DE EVALUACION PROGRAMA “CRECIENDO
JUNTAS”

OBJETIVO: Identificar los conocimientos previos asi como las expectativas de las madres

participantes en relacién al programa a ejecutar.

Indicaciones: A continuacion se presentan una series de preguntas, enfocadas a conocer
sus expectativas y conocimientos acerca del programa, se le solicita responda sinceramente,

ya que la informacion brindada seré utilizada en su beneficio.

1. ¢Cuales son sus expectativas sobre el desarrollo del programa

“Creciendo Juntas”?

2. ¢Qué conocimientos tiene usted acerca de la discapacidad de su hijo?

¢ Que beneficio tiene para usted la asistencia a las escuelas de padres?

3. ¢Qué importancia tiene para usted el conocimiento y la adecuada

expresion de emociones y sentimientos?

4. ¢Qué actividades le gustaria que se realizaran durante el desarrollo del

programa?
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ANEXO 06

INSTRUMENTO DE EVALUACION PROGRAMA “CRECIENDO JUNTOS”

OBJETIVO: Evaluar el cumplimiento de objetivos propuestos para el programa de

orientacion psicologia “Creciendo Juntos”.

Indicaciones: A continuacion se presentan una series de preguntas, a las cuales se le

solicita responda sinceramente, ya que la informacion brindada serd utilizada en su

beneficio.

1. Marque con una “X” la emocion que usted experimenta al venir a las escuelas de

padres. //,_—-__\\
l'/ @ @
\ —

Alegria

Culpa

/

6

—
-
™

o)
.

Verguenza

Tristeza Codlera - Ira - Rabia

2. Marque los motivos por los cuales usted asiste a las escuelas de padres.

Es obligacion

Me distrae  de mis  otras

responsabilidades

Me gusta asistir

Siempre se aprende algo nuevo

Me ayuda a sentirme mejor

Son positivas para mi hijo
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3. ¢Cudles son las actividades que usted mas disfruta en las diferentes sesiones?

4. ¢Qué hasido lo que ha aprendido durante las Escuelas de Padres?

5. ¢Qué le gustaria hacer mas seguido?

6. ¢Qué le gustaria dejar de hacer en las Escuelas de Padres?
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ANEXO 01: CUESTIONARIO DIRIGIDO A MADRES QUE TIENEN HIJOS
CON DISCAPACIDAD

UNIVERSIDAD DE EL SALVADOR
FACULTAD DE CIENCIAS Y HUMANIDADES
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA
CUESTIONARIO DIRIGIDO A MADRES CON HIJOS CON DISCAPACIDAD
Objetivo: Obtener informacién que pretende establecer el diagnostico de los

efectos psicologicos de madres que tienen un hijo con discapacidad..

N°: Edad:  Estado Civil: Discapacidad
presentada:

Lugar que ocupa entre hermanos: Edad del nifio:

N de hijos ___ Entrevistador:

Indicaciones: A continuacion se presentan una seria de interrogantes con las
cuales se intenta conocer su experiencia como madre, por lo cual le pedimos
responda de la forma mas sincera a estas marcando con una “X” la respuesta que
mas se asemeje a su experiencia.

Le recordamos que la informacion que brinde serd confidencial, siendo usada

Unicamente con fines académicos.

e Diagndstico
1. ¢Cuéando se dio cuenta de la discapacidad de su hijo?

Durante el embarazo Durante el desarrollo del nifio

Posterior al parto

2. ¢Quién le comunico el diagndstico de la discapacidad de su hijo?

Pediatra Ginecodlogo (a)

Neurélogo Psicologo (a)

Otros:




3.

4.

¢, Como considera la manera en que se le comunicoé el diagnostico?

Indiferente

Confusa o Poco Clara

Me transmitié tranquilidad

Agresiva/ De golpe

Prudente

¢,Cual fuelacausadeladiscapacidad?

Genética

Problemas durante el Embarazo

Problemas durante el parto

Enfermedad durante el crecimiento

Accidente

No la conoce

5. ¢Qué conocimiento tenia sobre la discapacidad que su hijo presenta?

6.

7.

Habia escuchado un poco

Sabia lo suficiente

Desconocia al respecto.

e Areaemocional

¢, Como se sintio al momento de conocer la discapacidad de su hijo?

Preocupada /Culpable Frustrada/ Molesta
Aliviada Asustada /Ansiosa
No lo creia Triste

Alegre /Motivada

¢,Qué sentimientos experimenta con mayor frecuencia desde el

conocimiento del diagndéstico de su hijo hasta la fecha?

Preocupacion / Culpa

Tristeza

Abandono/ rechazo

Tranquilidad /Alivio

Ansiedad/ Miedo

Incertidumbre

Enojo /Frustracion

Satisfaccion/ Motivacion




8. Habitualmente ¢COmMo exterioriza sus preocupaciones, sentimientos y

pensamientos sobre su situacion?

Llorando Hace ejercicio

Asiste a terapia psicoldgica Pidiendo ayuda
Hablando con un amigo Reza

Hablando con un familiar No suele expresarlos

e Situacion familiar

9. ¢Qué cambios han ocurrido en la relaciéon con el padre de su hijo (a)

desde el diagnéstico?

Se han alejado Se han acercado

Se separaron

10. ;Como se siente con el apoyo brindado por el padre de su hijo (a)

durante todo el proceso?

Apoyada/aceptada Tranquila

Abandonada/Rechazada No tengo apoyo

11.¢:De su entorno social, de quiénes ha experimentado mayor apoyo?

Conyugue/pareja Suegros
Hermanos Hijos
Compairieros de Padres
trabajo/amigos




12.¢,Cbmo se ha sentido con el apoyo de su familia?

Apoyada/aceptada Tranquila
Abandonada/Rechazada No tengo apoyo
Culpable Amada

13. ¢En qué areas de su vida se han presentado mayor cantidad de cambios
desde la llegada de su hijo (a)?

Familiar Sentimental

Laboral/académica Personal

Social Economia
Explique:

e Area cognitiva:
14. ;Qué ha sido lo mas dificil de tener un hijo con discapacidad?

Rechazo de los demas Cambios personales
Economia Abandono/Ausencia del padre
Cambios laborales Manejo del tiempo
Dependencia del hijo Mantener la esperanza

15. ¢Ha considerado la posibilidad de tener otro hijo(a)?

Si No




16. ¢Por qué ha considerado/no ha considerado tener otro hijo(a)?

Su pareja quiere

Falta de tiempo

Quiere la “parejita”

Miedo a descuidar a los hijos

Tener una experiencia

diferente como madre

Miedo a que presente discapacidad

Desea una familia grande

Recursos Econémicos

Otros:

Otros:

17. ¢Se siente motivada al asistir a terapia con su hijo (a)?

Siempre

A veces

Nunca

18. ¢Por qué lleva a su hijo a terapia?

Es obligacion como madre

Amor al hijo (a)

Le preocupa su desarrollo

Son beneficiosas para el hijo (a)

19. Con qué frecuencia se dedica tiempo a si misma?

Diaria

Semanal

Mensual

Anual

No se dedica tiempo

20. ¢Cuédles son las expectativas futuras que tiene para usted misma?

Trabajar / volver a trabajar

Practicar algun deporte

Continuar estudios

Comenzar una relacién sentimental

Viajar

Dedicarse tiempo a si misma

Otro:




21. ¢En general, cual es laidea que tiene de usted misma?

Se considera util Es de pocos amigos
Es digna de admiracién Es una persona aburrida
Es bendecida Es una persona cansada

iiMuchas gracias por su participacion!!
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EFECTOS PSICOLOGICOS

-  AREA EMOCIONAL

Preguntas 6, 7y 8

Puntuacion Puntuacion Bajo Medio Alto
minima: maxima
3 23 3-9 10- 16 17-23
- SITUACION FAMILIAR
Preguntas 9, 10y 12
Puntuacion Puntuacion Bajo Medio Alto
minima: maxima
3 13 3-6 7-10 11-15
-  AREA COGNTIVA
Pregunta 14
Puntuacion Puntuacion Bajo Medio Alto
minima: maxima
1 8 1-3 4-5 6-8
-  AUTOESTIMA
Preguntas 19, 20y 21
Puntuacion Puntuacion Bajo Medio Alto
minima: maxima
3 17 3-7 8-12 13-17




