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PROLOGO

El volumen V de Ciéncias da Saude: Investigacéo e Pratica reline un conjunto de
investigaciones que reflejan la diversidad, complejidad y actualidad de los estudios en el
campo de las Ciencias de la Salud. A través de distintos enfoques tedricos y metodolégicos,
los trabajos que aqui se integran abordan problematicas relevantes que atraviesan tanto la
practica clinica como las dimensiones sociales, culturales y organizacionales de la salud.

Lejos de presentar una vision fragmentada, la obra propone una lectura articulada
en torno a ejes tematicos que permiten comprender la salud como un fenédmeno integral,
en el que confluyen factores individuales, colectivos y estructurales. Esta organizacion no
solo facilita el recorrido del lector, sino que también evidencia la riqueza de perspectivas
que caracterizan a la investigacion contemporanea en salud.

El primer eje, dedicado a la salud mental, el comportamiento y los contextos
socioculturales, pone de relieve la importancia de comprender los procesos de salud
y enfermedad desde miradas que integran lo psicologico, lo familiar y lo cultural. Los
trabajos reunidos en esta seccion invitan a reflexionar sobre experiencias de sufrimiento,
aceptacion y construccion de sentido, asi como sobre practicas cotidianas vinculadas
a la salud, como los comportamientos alimentarios y las elecciones nutricionales en
contextos colectivos, destacando la necesidad de enfoques sensibles a la diversidad de
contextos y realidades.

El segundo eje aborda los sistemas de salud, la calidad de la atencién, la
mortalidad y los determinantes sociales, evidenciando que el acceso, la equidad y la
experiencia de los usuarios, asi como los indicadores sanitarios, no pueden analizarse
al margen de las condiciones estructurales en las que se inscriben. Las investigaciones
aqui presentadas contribuyen a comprender las tensiones existentes entre politicas,
practicas y realidades territoriales, los retos que plantean situaciones extremas como la
pandemia de covid 19, asi como los desafios que enfrentan los sistemas de salud en la
busqueda de una atencion mas justa y eficiente.

En el tercer eje, centrado en la gestion, los procesos y las practicas en salud,
se destacan estudios que analizan aspectos técnicos y organizacionales fundamentales
para el funcionamiento de los sistemas sanitarios. A través de investigaciones vinculadas
a la procuracion, evaluacion y optimizacion de recursos, se pone de manifiesto la
importancia de fortalecer los procesos para garantizar calidad, seguridad y sostenibilidad
en la atencion.

Finalmente, el volumen se cierra con un eje dedicado al cuidado, la enfermeria

y los grupos especificos, donde se recupera la dimension mas humana de la salud. Las



contribuciones aqui reunidas abordan el acompanamiento a poblaciones en distintas
etapas de la vida, subrayando la relevancia del cuidado centrado en la persona, la
autonomia y el bienestar como pilares fundamentales de la practica sanitaria.

La presencia en este volumen de trabajos realizados por autores de diversos
paises latinoamericanos (Argentina, Chile, Colombia, Ecuador, México, Peru) y europeos
(Portugal, Rumania) brinda al lector la posibilidad de conocer de primera mano no solo
aspectos relevantes de la salud de nuestras naciones sino también tener una muestra
de por donde van las inquietudes investigativas en el campo de la salud en la actualidad.

En conjunto, esta obra ofrece una vision amplia y actual de las Ciencias de la
Salud, integrando distintos niveles de analisis y destacando la necesidad de enfoques
interdisciplinarios. Mas que un compendio de estudios aislados, el volumen se presenta
como un espacio de didlogo que invita a repensar las practicas, fortalecer la investigacion

y contribuir a la construccion de sistemas de salud mas humanos, equitativos y eficaces.

Dr. Guillermo Julian Gonzalez-Pérez

Dra. Maria Guadalupe Vega-Lopez
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RESUMEN: Este trabajo se realizd como
parte de un proceso de evaluacion integral de
un grupo de estudiantes con discapacidad.
El objetivo de la investigacion consistié en
diagnosticar, analizar y mejorar los niveles de
aceptacion de la discapacidad en diversas
familias en las cuales habia un miembro con
discapacidad, entre los afnos 2013 y 2016.
Para esto, se realizd una evaluacién inicial
de los niveles de aceptacion que los padres
mostraban hacia la discapacidad de sus hijos.
Los resultados sirvieron para desarrollar un
trabajo de escuelas de familia, organizando
a estas en 4 grupos segun la etapa de
aceptacion en la que se encontrasen. Con
las familias en etapas de shock y negacion
se trabajo individualmente, mientras que
con aquellas en las demas etapas se trabajo
de manera grupal. Durante las sesiones,
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se brindd6 acompafamiento emocional vy
asesoria, explicando a través de un lenguaje
claro y sencillo los temas de discapacidad y
sus caracteristicas, el rol de la familia en la
discapacidad, las fortalezas y debilidades de
sus hijos y de ellos como familia. Las sesiones
se realizaron mensualmente, aplicando
técnicas como entrevistas, juego de roles,
graficos, dinamicas, brindar testimonios
personales, debates y discusion, breves
exposiciones elegidos segun las necesidades
de cada grupo. Los avances de los grupos se
midieron anualmente a través de entrevistas y
evaluaciones a todas las familias participantes.
La evaluacion final mostrod que el 80% de las
familias participantes contaban con un mayor
conocimiento y aceptacion de la discapacidad
de sus hijos, habiendo avanzado en su proceso
de aceptacion. Estos resultados demuestran
la efectividad del trabajo con familias como
una herramienta para alcanzar una mayor y
mejor comprension de la discapacidad.
PALABRAS CLAVE: discapacidad; familia;
proceso de aceptacion.

WORKING WITH FAMILIES AND ITS
IMPACT ON THE ACCEPTANCE OF
DISABILITY

ABSTRACT: This work was part of an integral
assessment to a group of students with
disabilities. The purpose of such a study was
to diagnose, analyze and increase the levels of
acceptance of disabilities in different families -
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all of the families having a member with a specific disability. The study took place between
2013 and 2016. The initial assessment was worked with the parents of disabled children
in order to evaluate their level of acceptance. Results helped in developing a series of
Family-school workshops, organizing families in 4 different groups according to their
level of acceptance. Those experiencing the shock and denial stages received individual
support, while those experiencing the other stages worked in groups. In the sessions,
emotional support and counseling was given, using a clear language when explaining
disabilities-related subjects, the role of family and their strengths and weaknesses.
Sessions took place monthly, including the use of techniques like interviews, role-playing,
graphics, personal testimonies, debates and discussions, briefs presentations develop
according to the need of each group. The progress of the groups was assessed annually
through interviews and questionnaires of the families. The final evaluation showed that
80% of families experienced an increase in their knowledge and acceptance of their
children’s disabilities, experiencing a progress in their acceptance process. These results
show the effectiveness of working with families as a tool to reach a better understanding
of disability.

KEYWORDS: disability; family; acceptance process.

1. INTRODUCCION

La autora se propuso a través de este trabajo, no solo conocer e identificar
los niveles de aceptacion de la discapacidad por parte de las familias de alumnos con
discapacidad intelectual ,sino brindar un acompanamiento emocional a cada una de ellas
a fin de que de manera gradual puedan comprender que la discapacidad es un camino
largo pero que no define como ser humano, pues existe muchas formas de superarla y
lograr la realizacion personal, meta trascendental en la vida de todo ser humano.

En cuanto a la pregunta que dio origen a la presente investigacion esta fue ¢cual
es el efecto de lograr mayores niveles de aceptacion familiar de la discapacidad en el
desarrollo integral de los nifos y jovenes con discapacidad intelectual?

Con respecto a la justificacion para realizar la presente investigacion podemos
decir que existen novedad y relevancia cientifica ya que existen muy pocos estudios
previos sobre este tema igualmente la presente investigacion brinda un analisis profundo
sobre la aceptacion de la discapacidad en la familia de igual forma debe mencionarse que
existe una motivacion personal importante para realizar la presente investigacion basada
en las vivencias personales de la autora al ser esta una persona con discapacidad

Asi pues, la presente investigacion brinda un mayor conocimiento sobre la realidad
del nifio y de la adolescente con discapacidad y los desafios en la aceptacion de la misma

por parte de la familia.
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2. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

Objetivo general

Diagnosticar analizar y mejorar los niveles de aceptacion de la discapacidad
en diversas familias en las cuales habia un miembro con discapacidad entre los afos
2013 -2016.

3. BREVE MARCO TEORICO DE LA INVESTIGACION

La discapacidad es un trastorno que se caracteriza por limitaciones de caracter
funcional y que impiden un desarrollo normal como consecuencia de una perturbacion
sensorial o fisica, de una dificultad en el aprendizaje o también de una adaptacién social
deficiente (Heward, 1998).

Para la realizacion del presente estudio la dio inicio la creacién de materiales
e instrumentos para nifios con discapacidad_ se encuentra fundamentalmente la
discapacidad de tipo intelectual, caracterizada por tratarse de un trastorno de tipo
cognitivo y que incluye limitaciones en la conducta adaptativa — el conjunto de las
respuestas esperadas en una persona de acuerdo a la etapa de desarrollo en la que se
encuentra — (Deutsch, 2003). Asi, la mayor parte de los alumnos presentan Sindrome
de Down, autismo y paralisis cerebral, los cuales afectan sus habilidades cognitivas y/o
sociales de manera importante.

El sindrome de Down consiste en una alteracion genética causada por la presencia
de un cromosoma 21 adicional en las células, este cromosoma se encuentra, en la mayoria
de casos, en todas las células de quien presenta dicho sindrome. El sindrome de Down
va acompafnado por una combinacion de defectos de nacimiento y que incluye un cierto
grado de retraso mental, al igual que rasgos faciales distintivos — como son el occipital
prominente y los ojos rasgados - (Stratford, 1998; citado por Morales & Lopez, 2006).

El autismo consiste en una discapacidad del desarrollo que usualmente se
presenta durante los 3 primeros anos de vidas. Se cree que tiene su origen en un
trastorno de tipo neurolégico y que afectaria el funcionamiento del cerebro, impidiendo
asi el desarrollo normal de las areas cerebrales relacionadas con los procesos de
comunicacion e interaccion social; esto hace que quienes lo padecen tengan problemas
para relacionarse con otros, para comunicarse verbal y no verbalmente y para interactuar
en contextos sociales (Sociedad Americana de Autismo, 1999; citado en Deutsch, 2003).

La pardlisis cerebral tiene su origen en una lesién en el cerebro o en una
anormalidad en el desarrollo del mismo, dicho trastorno impide o dificulta que los

mensajes enviados por el cerebro lleguen a los musculos, dificultando o impidiendo -
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segun sea el caso - su movimiento. La paralisis cerebral no es un trastorno progresivo
y puede ser tratada, pero es incurable; en ocasiones, a medida que la persona
que la padece se hace mayor, sus secuelas podrian empezar a ser mas notorias.
Generalmente, no es un trastorno hereditario, ni tampoco contagioso. (Benites 2003;
citado en Murillo, 2012).

4. PROCESO DE ACEPTACION DE LA DISCAPACIDAD

La aceptacion de la discapacidad por parte de la familia atraviesa una serie de
etapas. De acuerdo con Morales & Lopez (2006), existen 5 etapas por las que una familia

atraviesa al enterarse que uno de sus miembros presenta una discapacidad:

1. Impacto o Choque: consiste en una reaccion intensa en los miembros de
la familia, quienes experimentan miedo extremo, confusion y preocupacion
ante la discapacidad y el futuro de su hijo y hermano. Las personas que se
encuentran en esta etapa requieren de todo el apoyo por parte de quienes los
rodean. Debe senalarse que en esta etapa la familia NO es capaz de asimilar
por completo el diagndstico, por lo que resulta importante el proporcionar
asesoria adecuada, asi como un periodo que permita la asimilacion de la
nueva realidad.

2. Negacion: la familia ain no ha asimilado y comprendido las implicancias de
la discapacidad, por lo que dificilmente encuentran formas 6ptimas para
ayudarse a si mismos como familia y para ayudar a su hijo.

3. Duelo: en esta etapa se experimentan sentimientos penosos y contradictorios,
entre la realidad que la familia vive y aquella que desearia vivir. Los padres
pueden sentir vergiienza ante los familiares y amigos y pueden muchas
veces llegar a buscar un responsable o “culpable” de la discapacidad, lo que
suele generar conflictos y discusiones intensas, acompanadas de juicios y
acusaciones frecuentes.

4. Transicion: en la etapa de transicion empiezan a desarrollarse habilidades
para enfrentar adecuadamente la discapacidad. Es igualmente el inicio de
una reorganizacion a nivel emocional y familiar: los padres comienzan a
reestructurar sus expectativas de vida y se hacen esfuerzos dirigidos a lograr
una mejor calidad de vida.

5. Aceptacion: la aceptacion es un proceso gradual, cuyo principal indicador
consiste enla aparicion de formas adecuadas de manejo de estrés y resolucion

de problemas. En esta etapa se desarrollan habilidades que permiten valorar
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las opciones para ayudar al miembro de la familia que presenta discapacidad

en una manera mas clara y definida.

5. DISENO METODOLOGICO

El estudio, de caracter descriptivo comparativo (Salkind, 1999) fue realizado con
las 95 familias del Centro de Educacion Especial, valorando los resultados desde un
enfoque mixto, combinando enfoques cuantitativo y cualitativo (Hernandez, Fernandez
y Baptista, 2010). El enfoque cuantitativo recoge la informacion y le asigna valores
numeéricos y de cantidades, mientras que el enfoque cualitativo recoge la informacion sin
medirlos de forma numérica, interpretandolos en base a las cualidades mismas de los
datos recogidos. Debe senalarse que, aunque se trata de un enfoque mixto, existe cierta

predominancia de la perspectiva cualitativa en la presente investigacion.

6. ESTRATEGIAS DE TRABAJO EMPLEADAS CON LAS FAMILIAS DEL CENTRO

Como primer punto, se trabajo con los padres de familia para lo cual se utilizo el
instrumento “Diagndstico Inicial, creado por la autora, cuya finalidad fue reunir informacion
acerca de diversos aspectos de la vida del nifo, como son: relaciones entre padres e
hijos, formas de correccion, motivos de sancion, formacion de habitos, independencia y
autonomia en casa, definicion de fortalezas y debilidades del alumno segun la perspectiva
de los padres, metas que los padres tienen para el proyecto personal del estudiante y
temas de interés a tratarse en los talleres para familias. Igualmente, se trabajo con el
Cuestionario de Aceptacion familiar, de Morales & Lopez, adaptado por la autora durante
los afnos 2013 - 2016. Dicho cuestionario ayuda a identificar la etapa en que la familia se
encuentra respecto a la aceptacion de la discapacidad del estudiante. Cabe resaltar que
este instrumento se aplicd de manera sostenida cada afo, luego de terminar el programa
de escuela de familias y/o trabajo individual segun el caso, a fin de identificar las mejoras
que mostré cada familia, esto con la finalidad de identificar estrategias cada vez mas
eficaces para ayudarles en su total comprension de la discapacidad.

Con los resultados obtenidos se inicid un nuevo enfoque en el desarrollo de las
escuelas de familias del centro, para lo cual se dividio al centro en 4 grupos de acuerdo
a la etapa de aceptacion en la que se encontraba, asi se crearon los grupos de trabajo
intensivo individual para aquellas familias que se encontraban en etapa de shock y
negacion .Con este grupo el objetivo fundamental fue el de brindar acompanamiento
emocional para posteriormente y de manera gradual empezar a explicar a las familias en

unlenguaje claroy sencillo el tema de la discapacidad, caracteristicas, rol de la familiaen la
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discapacidad, fortalezas y debilidades de sus hijos y de ellos como familia. Cabe destacar
que fue al finalizar la investigacion mas de la totalidad de estas familias manifestaron
tener un mayor conocimiento y comprension de la discapacidad de sus hijos, en la gran
mayoria de casos incrementaron y mejoraron sus niveles de comprension, llegando varias
de ellas a la aceptacion completa.

Un 2do grupo fue el de aquellas familias quienes se encontraban en etapa de
duelo frente a la discapacidad.

El 3er grupo de familias fueron las familias quienes estaban en etapa de transicion);
el 4to grupo entre tanto estuvo conformado por las (para familias quienes habian logrado
la aceptacion de la discapacidad, pero que requerian aun fortalecer diversos aspectos
en la comprension de la discapacidad de sus hijos. El trabajo se realizd de manera
mensual, y en los 3 ultimos grupos se realizd de forma grupal, mediante la aplicacion de
diferentes técnicas que incluyeron el brindar testimonios personales, dinamicas, juegos,
discusién de videos, debates, breve exposicion de diversos temas elegidos de acuerdo
a las necesidades de cada grupo de familias; todo ello con la finalidad de ayudar a las
familias a mejorar sus niveles de aceptacion; este proceso se realizd durante los afnos
2014, 2015 y 2016; y para evaluar los avances de cada familia en cuanto a la aceptacion
de la discapacidad se realizaron entrevistas y evaluaciones anuales con todas las familias
del centro, adicionalmente a esto en la misma entrevista se les pregunto su percepcion
sobre las escuelas de familia y la ayuda brindad a fin de poder recoger sus sugerencias y

recomendaciones y mejorar asi el programa de escuela de familias.

7. ANALISIS E INTERPRETACION POR ETAPA DE ACEPTACION
71. FAMILIAS EN ETAPAS DE SHOCK 'Y NEGACION

De 25 familias con las cuales se trabajé individualmente que se encontraban en
etapas de shock y negacion se observo que el 64% experimentaron una mejora en sus

niveles de conocimiento y comprension frente a la discapacidad,

« lamayoria de las familias (64%), han incrementado sus niveles de aceptacion
frente a la discapacidad,

* unimportante 12% pasan de la etapa de negacion a la etapa de aceptacion.

*  Un 8% de las familias, contintian en la etapa de negacioén: familias que no han

asistido con regularidad a sus sesiones de trabajo individual.
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7.2. GRUPO DE FAMILIAS EN DUELO

El objetivo de trabajo con este grupo fue brindar acompafamiento y estrategias
a las familias que se encuentran en estado de duelo frente a la discapacidad a fin de
que puedan conocer, comprender y contar con mayores herramientas para aceptar de

manera gradual, la discapacidad de sus hijos y/o familiares.

7.3. ANALISIS E INTERPRETACION DE FAMILIAS EN DUELO

« 11 familias integrantes del grupo.

. 27% lograron una mejora en los niveles de aceptacion de la discapacidad,
pasando a un siguiente nivel de aceptacion de la misma. Encontrandose
una correlacion entre los incrementos y/o decrementos en los niveles de

aceptacion de la discapacidad y la asistencia a las escuelas de familia.

7.4. GRUPO: FAMILIAS EN TRANSICION

En este grupo el objetivo fue brindar acompanamiento y estrategias a las familias
que se encuentran en estado de transicion frente a la discapacidad - el cual se caracteriza
por una reorganizacion tanto familiar como emocional - a fin de que puedan conocer,
comprender y encontrar mayores y mejores herramientas para lograr la total y completa

aceptacion de la discapacidad de sus hijos y/o familiares.

7.5. ANALISIS E INTERPRETACION FAMILIAS EN TRANSICION

 575% ha mejorado sus niveles de comprensién frente a la discapacidad,
mostrando un incremento significativo en su puntaje,

6% de las familias logro pasar a la siguiente etapa de aceptacion.

« mientras que un 9% no ha mostrado mayores cambios, manteniéndose en el
mismo nivel y con el mismo puntaje.

- Finalmente, un 12% ha experimentado un decremento bajando en sus niveles

de aceptacion.

7.6. GRUPO FAMILIAS EN ACEPTACION

* En este grupo el objetivo fue brindar acompanamiento y estrategias a las
familias que se encuentran en estado de aceptacion frente a la discapacidad
— el cual se caracteriza por una reorganizacion tanto familiar como emocional

- a fin de que puedan conocer, comprender y encontrar mayores y mejores
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herramientas para lograr la total y completa aceptacion de la discapacidad de

sus hijos y/o familiares.

7.7. ANALISIS E INTERPRETACION: FAMILIAS EN ACEPTACION

. 77.2% se mantiene en el mismo nivel de aceptacion.
e 27.2% ha mejorado en sus puntaje, esto indica una mayor aceptacion de la

discapacidad de sus hijos.

7.8. ANALISIS GENERAL DEL TRABAJO CON FAMILIAS

« 38.9% de las familias pasaron a los siguientes niveles de aceptacion de la
discapacidad,

« mientras que un 41.05% logré una mayor y mas profunda comprension de la
discapacidad de sus hijos.

< Podemos sefalar que un 79.9% de las familias pertenecientes al centro
educativo en la actualidad cuentan con un mayor y mejor conocimiento de la
discapacidad de sus hijos,

«  Se observaron mejoras significativas en la comprension de la discapacidad,

beneficiando significativamente el desarrollo integral de sus hijos.

8. CONCLUSIONES

PRIMERA
El 80% de las familias del Centro de Educacion Basica Especial Unamonos en la

actualidad cuenta con un mayor conocimiento de la discapacidad de sus hijos.

SEGUNDA
El 39% de las familias participantes del estudio lograron pasar a los siguientes

niveles de aceptacion de la discapacidad.

TERCERA
El 41% de las familias del total de las familias participantes en el estudio ,lograron

una mayor y mejor comprension de la discapacidad.

CUARTA
El grupo de familias el cual evidencié un mayor avance en la aceptacion de la
discapacidad fue el grupo de familias en etapas de shock y negacion pues el 64% de sus

integrantes lograron incrementar sus niveles de aceptacion de la discapacidad.
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QUINTA
Un significativo 12% de las familias con quienes se realizé un trabajo individualizado
logro pasar de la etapa de negacion en la que se encontraban al iniciar la investigacion a

la etapa de aceptacion al finalizar el estudio.

SEXTA

El grupo de familias en etapa de transicion fue en el que se evidenciaron mayores
avances a nivel de trabajo grupal, pues un 57.5% logré una mayor comprension y
aceptacion de la discapacidad de sus hijos; cabe resaltar que un importante nimero de

familias se encuentran muy cerca de llegar a la etapa de la aceptacion.

SEPTIMA
Finalmente, queda totalmente comprobado la efectividad del trabajo con familias

como una herramienta para la mejor y mayor comprension de la discapacidad.

9. ANEXOS

CUESTIONARIO DE ACEPTACION FAMILIAR 2016

(Version original de Morales y Lopez, 2006. Adaptado por Mg. Milagros Murillo
Benavides, 2013).

Nombre del alumno:

Edad: Grado: Diagnostico:

Informante:

A continuacién se encuentran una serie de afirmaciones y preguntas relativas a
sus sentimientos e ideas en relacion a la discapacidad de su hijo. Por favor, marque con
una “X” en la opcion que exprese mejor sus sentimientos y pensamientos, con la mayor
sinceridad posible. No existen respuestas correctas o incorrectas y todas ellas serviran
para ayudar a su hijo.

Escriba sobre la linea de la derecha, el numero que mejor describa su respuesta,
tomando en cuenta la siguiente escala: 0.Nunca, 1.Rara vez, 2. A veces, 3. Regularmente,

4.Casi siempre, 5. Siempre.

1.- ¢Me cuesta trabajo comprender las consecuencias que tiene el diagndstico de mi
hijo?
()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

2.- Presento estrés (no duerno, tengo ansiedad, etc.) por el diagnostico de mi hijo

()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre
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3.- No puedo pensar con claridad acerca de la situacion por la que estoy pasando.
()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

4 - Considero que estoy preparado para afrontar cualquier situacion que se presente, sin
necesidad de recibir apoyo profesional.

()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

5.- Tengo un sentimiento de incredulidad acerca del diagndstico de mi hijo.

()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

6. Pienso que pronto se descubrira algo que cure por completo a mi hijo

()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

7.- Tengo la esperanza de que el diagnostico de mi hijo cambie o que se trate de un error.

()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

8.- Considero que es necesario buscar apoyo de otros médicos para re-evaluar el
diagnoéstico de mi hijo.

()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

9.- Pienso que la vida es injusta conmigo.

()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

10.- Siento que tener un hijo con discapacidad es una prueba bastante dificil para mi.

()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

11.- Me siento responsable por la situacion de mi hijo.
()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

12. Siento que tener un hijo con discapacidad es una prueba que Dios me ha enviado.

()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

13. Comienzo a sentirme preparado para recibir apoyo profesional.
()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

14.- Siento que puedo ver las cosas con mayor claridad.
()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

15.- Comienzo a sentirme mas tranquilo con respecto al futuro.

()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

16.- Estoy dispuesto a recibir asesoria y apoyo para superar mis dificultades.

()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre
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17.-Me siento dispuesto a recibir ayuda profesional para mi y mi familia.
()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

18.- Busco informacion relacionada con la discapacidad a fin de entender mejor lo que le
pasa a mi hijo.

()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

19.- Pienso que aunque no haya una cura para mi hijo puedo encontrar alternativas para
mejorar su calidad de vida.

()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

20.- Creo que cuento con el apoyo de mi familia para mejorar la calidad de vida de mi hijo.

()Nunca ( )Raravez ( )Aveces ( )Regularmente( )Casisiempre ( )Siempre

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION

FORMA DE INTERPRETACION

Tabla 1: Puntuacion de cada item.

Nunca: 0 puntos

Rara vez: 1 punto

A veces: 2 puntos

Regularmente: 3 puntos

Casi siempre: 4 puntos

Siempre: 5 puntos

Tabla 2

Etapa Item Puntaje maximo por etapa Puntaje minimo por etapa
Choque 1,2,3,4 20 0
Negacion 56,7,8 20 0
Duelo 9,10, 11,12 20 0
Transicion 13, 14,15, 16 20 0
Aceptacion 17,18, 19, 20 20 0

Correccion: se puntlia cada item de acuerdo a los puntajes senalados en la Tabla
1. A continuacion, se suman los puntajes de cada etapa (Tabla 2); este puntaje permite
identificar el momento en el que se encuentra la familia del alumno en el proceso de

aceptacion de la discapacidad: el puntaje mas alto es indicador de la etapa predominante.
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