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Resumen

El estudio de la calidad de vida desde la perspectiva holistica del desarrollo
infantil ha tomado mayor relevancia en los ultimos 20 afios, evidenciando la importancia
de conocer a profundidad, a las personas que se ven afectadas por las circunstancias
de una sociedad cambiante, en este caso, a los nifios en condicién de discapacidad. En
esta investigacion de enfoque cualitativo con alcance descriptivo, se pretende
comprender las particularidades de un nifio con paralisis cerebral de 9 afios,
escolarizado en la ciudad de Bogota, describiendo su experiencia de escolarizacion en
relacion con la percepcion de su calidad de vida, a partir del estudio de su contexto y su
opinion sobre la satisfaccion en los dominios de la calidad de vida a través de las
narrativas propias de una entrevista y una encuesta. Como resultado, esta investigacion
describe y asocia estas experiencias comunicadas por su protagonista, identificando las
fortalezas, barreras y facilitadores que puede encontrar un nifio con paralisis cerebral y
de esta manera plantear acciones que, desde los ecosistemas sociales, atiendan a sus
necesidades y a las del comun de la poblacién con discapacidad, teniendo siempre
como hoja de ruta los dominios de la calidad de vida de Schalock y Verdugo. En
conclusion, se determina que es importante obtener la percepcion de calidad de vida
desde los nifios protagonistas para deshacer la perspectiva adulto centrista y asi
generar cambios en los entornos que permitan el disfrute de su infancia, asi mismo,
para el caso estudiado se reconoce el valor de la familia y los vinculos sociales dentro
de los roles que ejerce el nifio, adicional al equilibrio esperado de todos los dominios,

para la manifestacion personal de su felicidad.

Palabras clave: Calidad de vida, escolarizacion, pardlisis cerebral.



Abstract

The study of quality of life from the holistic perspective of child development has
taken on greater relevance in the last 20 years, evidencing the importance of knowing in
depth who is affected by the circumstances of a changing society, in this case children in
disability condition. In this research with a qualitative approach with a descriptive scope,
to understand the particularities of a 9-year-old child with cerebral palsy, schooled in the
city of Bogota, describing his experience of schooling in relation to the perception of his
quality of life, based on the study of their context and his opinion on satisfaction in the
domains of quality of life through the narratives of an interview and a survey .As a result,
this research describes and associates these unique experiences, communicated by its
protagonist, identifying the strengths, barriers and facilitators that a child with cerebral
palsy may encounter and thus propose actions that, from social ecosystems, meet their
needs and those of the child common of the population with disabilities, always having
as a focus on the quality of life domains of Schalock and Verdugo. In conclusion, it is
determined that it is important to obtain the perception of quality of life from the
protagonist children to undo the adult-centered perspective and thus generate changes
in the environments that allow the enjoyment of their childhood, likewise for the case
studied, the value of the family and social ties within the roles exercised by the child is
recognized, in addition to the expected balance of all domains, for the personal

manifestation of their happiness.

Key words: Quality of life, schooling, cerebral palsy



Introduccién

El estudio de la calidad de vida en la infancia es un tema que ha cobrado
relevancia en los ultimos 20 afios y pretende acercar mas el conocimiento sobre la vida
de las nifias y nifios, y el impacto que los programas sociales tienen en sus vidas. Si
bien, el estudio de la calidad de vida en nifios con discapacidad, en especial con
paralisis cerebral ya ha sido objeto de estudio en otros paises, en Colombia, se
encuentran escasas investigaciones, y en las que se han realizado, no se ha hecho
explicita la relacion de la calidad de vida con la participacion en la escuela. Teniendo en
cuenta este escenario, en esta investigacion se presentan en primer lugar los
antecedentes nacionales e internacionales, que existen en torno a los temas de estudio
(calidad de vida, escolarizacion, discapacidad y derechos) a través de los cuales se
puede identificar las potenciales oportunidades de evaluacion y reflexion que apoyan la
ejecucion de la presente investigacion. Luego, se presentan las situaciones que dan
lugar a la identificacién del problema y por consiguiente, los objetivos que pretenden dar
respuesta al tema en cuestion, seguido por el soporte tedrico pertinente que permitira
establecer las bases para el andlisis posterior de los resultados del instrumento de
medicion, para relacionarlo con las dimensiones de la calidad de vida y las experiencias
de escolarizacion, desde las perspectivas del nifio a partir del analisis de las entrevistas
realizadas. Posteriormente, se presenta la descripcion de la encuesta CPQOL-CH
(Cerebral Palsy Quality of Life — Child) que se empleara para medir la calidad de vida en
nifios con pardlisis cerebral, con la correspondiente descripcion del proceso
metodoldgico de la investigacion. Por ultimo se describe la relacién entre las
experiencias de escolarizacion, el analisis de su contexto y las recomendaciones finales
por cada uno de los sistemas ecolégicos como un aporte al beneficio de la calidad de
vida de nifios con paralisis cerebral de acuerdo a las necesidades evaluadas durante la

investigacion.



Capitulo |

Antecedentes

A continuacion, se presentan algunas investigaciones que resultan importantes
como antecedente para la presente investigacion, desde una perspectiva internacional y
nacional, planteada en orden cronolégico a través del rastreo bibliografico de
documentos en los dltimos 10 afos, que busca dar cuenta de las palabras clave
escolarizacion, discapacidad y calidad de vida en la nifiez.

Con respecto al abordaje de la calidad de vida en personas con discapacidad y
el sector educativo, Paredes (2019) en su investigacion sobre educacion inclusivay
calidad de vida en estudiantes con trastorno del espectro autista (TEA):
orientaciones para el abordaje pedagogico en el nivel de basica primaria, propone
una estrategia para fomentar la calidad de vida en estudiantes con TEA a partir de la
identificacion de las experiencias de madres de nifios escolarizados con este
diagnostico y de adultos con TEA que estudiaron primaria en educacion regular, esta
investigacion estuvo basada en el modelo de calidad de vida de Shalock y Verdugo
(2005) y el de Simarro (2013), aplicado directamente a esta poblacion, para plantear
una propuesta de orientaciones para el abordaje pedagogico de esta poblacién que
aporta al enfoque establecido por el ministerio de educaciéon. Este trabajo presenta un
modelo de calidad de vida muy cercano a las necesidades particulares de la poblacién
con discapacidad, abordando de forma holistica el sistema social compuesto por el
micro, meso y macro sistema del individuo, en relacion con 7 dimensiones que
componen la calidad de vida (Bienestar emocional, material y fisico, relaciones
interpersonales y desarrollo personal, autodeterminacion, derechos e inclusion social) el
cual confluye con los dominios de la evaluacion planteada para medir la calidad de vida
en niflos con paralisis cerebral, este antecedente permite establecer un vinculo con el

modelo pertinente para analizar la informacién y ofrece una guia metodolégica para
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realizar investigaciones de tipo cualitativo en el campo de calidad de vida y
discapacidad. De la misma manera, permite establecer una conexion con la percepcion
de valor de la escolarizacion de personas con TEA como un factor de calidad de vida al
favorecer la autodeterminacion, la participacion y la autonomia. Con base en esta
afirmacion se rescatan las percepciones de las madres de nifios con TEA quienes
afirman que “el fomento de la calidad de vida de los estudiantes con alguna
discapacidad en el entorno escolar depende de gran medida de la construccion de su
vision positiva de la persona, a partir de la comprensién y el compromiso de los
diferentes miembros de la comunidad educativa” y por otro lado, desde la perspectiva
de los egresados de la escuela regular con TEA concuerdan con que “la educacion
juega un rol importante en la calidad de vida del ser humano y de su familia desde el
inicio de la escolaridad. Encontrando como objetivo de la educacion, el empoderamiento
del estudiante para gestionar su propio bienestar personal”

Si bien esta investigacion aporta una vision muy real de la importancia del
estudio de las tres variables, calidad de vida, discapacidad y escolarizacion, apoyando
la idea de estudiar mas afondo el tema, también abre la posibilidad para analizar estos
aspectos desde la mirada de otros tipos de discapacidad y muestra el significado de
indagar estas percepciones de manera cercana con sus protagonistas, los nifios.

En la busqueda de investigaciones relacionadas con la escuela, discapacidad y
calidad de vida, se encontré una investigacion sobre el papel de la escuela en las
perspectivas de si mismo con un enfoque de género. En el articulo titulado Escuela y
personas con discapacidad: integracion y desintegracion en tiempos de inclusién, En el
2018 Cobeinias, realiz6 una investigacion destinada a conocer las visiones de si de
jévenes mujeres con discapacidad inscriptas en diversas dinamicas de escolarizacién
en Argentina en el marco de la ratificacion de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, realizado por las Naciones Unidas en 2006. En ésta la
autora sefiala que “las trayectorias escolares de las personas con discapacidad son

discontinuas y fragmentadas, y que el sistema educativo produce clasificaciones
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especificas que resultan discapacitantes sobre estos grupos”. A través de entrevistas,
analizé los destinos escolares de las jovenes mujeres con discapacidad y pone en
discusion los saberes pedagdgicos que ponen en juego las instituciones para definir los
destinos institucionales de las personas con discapacidad. Esta investigacion estuvo
enmarcada en una perspectiva de la discapacidad desde el lamado modelo social y de
derechos (Palacios, 2017) en contraposicion del modelo medico tradicional.

En esta investigacion Cobefas en 2018, sefial6 que aun cuando las mujeres
jévenes con discapacidad superan en nimero a los varones, se encuentran menos
escolarizadas. Dentro de los hallazgos refiere que las mujeres jovenes que participaron
atravesaron procesos de escolarizacion marcados por la exclusion y las rupturas en sus
trayectorias. Algunas de ellas transitado desde las escuelas especiales pasando al
sistema comun en calidad de integradas para luego volver al sistema especial. En la
investigacion sefialé que uno de los puntos en comun para todas estas mujeres, sobre
el trnsito por las experiencias de lo escolar tiene que ver con las emociones como el
dolor, la frustracion, la impotencia y la imposibilidad, contribuyendo de una manera
innegable a imponerles visiones de si mismas, discapacitantes consolidadas en
procesos de aislamiento social (Cobefias, 2018).

A través de relatos de una de las participantes, da cuenta que, las experiencias
gue fue atravesando en la escuela comun delinearon visiones discapacitantes de si que
se expresaban en su miedo a preguntar y a participar por su temor a equivocarse.
Estrategias de defensa frente a docentes con précticas violentas y estigmatizantes. En
este sentido, la autora afirma que: “la escuela produce barreras al aprendizaje de las
jévenes mujeres con discapacidad, dado que no son las condiciones ni sus capacidades
el objeto del juicio escolar sino los efectos simbdlicos que la discapacidad entendida
como estigma establece como marca indeleble en el cuerpo de las alumnas” (Cobefas,
2018).

En conclusion, esto da cuenta de la relevancia que tiene ampliar las

investigaciones acerca de los procesos de escolarizacion de las jovenes mujeres con
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discapacidad. Refiriendo que es necesario dar visibilidad a aquellos relatos que han sido
silenciados por las propias mujeres por el dolor que les han generado. Ademas, pone en
consideracién que la investigacion debe recuperar las voces y campos de experiencias
de las mujeres con discapacidad, en funcién de pensar politicas, practicas y estrategias
en torno a la inclusion. En particular esta investigacion apoya la metodologia de dirigirse
directamente a abordar las perspectivas individuales de las personas con discapacidad
y reporta un panorama de los efectos emocionales de la escolarizacion, segun el tipo y
la calidad de esta. Aunque esta investigacion no hace claridad sobre el tipo de
discapacidad, ni la edad de los participantes, si pone de manifiesto que la escuela es un
entorno donde se genera una construccion de si mismo y por ende tiene un impacto en
las dimensiones de la calidad de vida de bienestar social y autoestima. Esto motiva la
presente investigacion, ya que de este estilo son pocas en América latina.

Por otro lado, se encontrd una investigacion realizada con base en el
instrumento de evaluacién de la Calidad de vida para paralisis cerebral, llamado:
Exploring quality of life of children with cerebral palsy and intelectual disability: What are
the important domains of life? *en el cual Davis et al. (2017) identifican la importancia de
valorar la calidad de vida como parte del conocimiento de la vida del nifio para identificar
las areas mas desafiantes con el fin de evaluar las intervenciones en la infancia, de la
mano con lo planteado por la OMS con respecto a la clasificacion del funcionamiento
CIF, la cual es el marco de trabajo para conceptualizar la afectacion de la vida por la
discapacidad, aunque esta version ha evolucionado recientemente por las palabras F
(en inglés) planteadas por Rosembaum y Gorter 2011 las cuales hacen referencia a la
condicidn fisica, funcién, familia, amigos, diversiéon y futuro). A la importancia de medir
estos aspectos se suma, el como hacerlo, y la literatura reporta que, aunque el auto
reporte por parte de los nifios es considerado como importante (Bjornson & Mclaughlin,

2001; Davis et al, 2007), una de las desventajas son las dificultades comunicativas que

! Explorando la calidad de vida en nifios con paralisis cerebral y discapacidad intelectual:
¢, Cuales son los dominios importantes de la vida?
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muchos de ellos puedan tener para expresar o comprender las preguntas de los
cuestionarios y que por ende se considere mas fiable y cercano, el reporte generado por
los padres.

Con base en lo anterior, este articulo compara los diferentes instrumentos
disponibles para medir la calidad de vida en nifios y jévenes con paralisis cerebral, con
sus ventajas y desventajas en cuanto a los dominios a medir y el tipo de preguntas.
Entre las criticas a los instrumentos se encontr6 que algunos padres reportaron que al
diligenciar los cuestionarios no son conscientes sobre como se sienten los nifios en un
area en particular de su vida o como sienten la aceptacién en su comunidad. Y en otras
escalas mas recientes aun es discutible si los instrumentos favorecen mas la
importancia de los items para el adulto que para el nifio. Por lo tanto, esta investigacion
se enfocé en identificar los dominios de calidad de vida que son importantes para los
nifios. Tras la aplicacién a una muestra de 18 nifios con diferentes tipos y niveles de
funcionamiento de la paralisis cerebral de 7-17 afios, se evidencio que para los nifios los
11 items de la prueba son importantes, e identificaron que las limitaciones para la
comunicacion, el acceso a las actividades fisicas y la independencia para pequefas
tareas, les resultan frustrantes o agobiantes cuando no se sienten competentes para
hacerlas solos, también que el comportamiento y las emociones fluctuantes pueden
estar limitando la participacion en actividades sociales.

Dicha investigacién, aporta a la presente, una guia a la metodologia al realizar
las preguntas a los nifios, saber cémo interpretar sus gestos para limitar los sesgos,
emplear diferentes recursos para facilitar la comunicacion, ademas que prioriza la
percepcién de los nifios sobre la de los padres, y refuerza la necesidad de usar todos
los métodos posibles para aumentar la comunicacion de dichos aspectos importantes
para los nifios dentro de los didlogos cotidianos con ellos. Asi mismo este antecedente
es relevante ya que, en efecto, si se confirma la necesidad de hacer una evaluacién
centrada en el nifio/ adolescente. Adicionalmente, en mi opinion, seria un reto para

realizarla con poblacion latina, ya que esta investigacion fue aplicada en Australia.
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En la misma linea, con respecto a estudios que apliquen escalas de calidad de
vida a la poblacion con pardlisis cerebral se encontré una estudio titulado Calidad de
vida en pacientes pediatricos y adolescentes con pardlisis cerebral realizada en 2015 en
México en el cual se realiz6 un estudio observacional, analitico, no aleatorizado en el
que se aplico la escala PedsQL-PC 3.0 (versién en espafiol) a las madres de pacientes
pediatricos con paralisis cerebral que acuden al Centro de Rehabilitacién Infantil de la
Secretaria de la Defensa Nacional. Simultdneamente se registro el grado de funcién
motora gruesa GMFCS, edad y género de cada paciente. Inicialmente los autores
afirman que pocos estudios han evaluado la relacién entre el grado de funcion motora y
la calidad de vida de pacientes con paralisis cerebral; sin embargo, existe una relacién
directa entre la severidad de la enfermedad y la calidad de vida, (Chen et al. 2011) pues
al reducir la calidad y la cantidad de movimientos voluntarios disminuye el nimero de
actividades que se desarrollan de manera independiente y mejoran sus condiciones de
participacion en un determinado entorno (Duvignau-Dondé y Cols, 2015).

Dentro de los resultados del estudio, también reportan la asociacién con los
dominios de la prueba, aunque el instrumento empleado no es especifico para pardlisis
cerebral, si indaga varios aspectos de la calidad de vida, utiles en el analisis. Los
autores reportaron que: “Al estudiar la media obtenida en los resultados de la escala por
rubro o dominio, las areas mas afectadas fueron las actividades diarias, las escolares y
las relacionadas con la alimentacion y las menos afectadas fueron las relacionadas con
el dolor y la fatiga” (Duvignau-Dondé y Cols 2015, p. 538). Por ultimo, de acuerdo con
este estudio, los pacientes pediatricos con desarrollo normal experimentan mejor
calidad de vida en relacidon con la funcién, participacion y salud fisica comparada con
pacientes con paralisis cerebral. En el estudio se comprob6 que los pacientes con
mayor grado de funcion motriz (GMFCS), que se alejan de un desarrollo normal, son los
nifilos con mayor decremento en la calidad de vida y aumento en la limitacién de

actividades motoras gruesas (Duvignau-Dondé y Cols 2015, p 538).
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Asi mismo Arnaud y colaboradores (2008), citado por Duvignau-Dondé (2015)
plantean que las interacciones sociales, el ambiente escolar y otros factores sociales
tienen funcién importante en la calidad de vida psicosocial de los pacientes con paralisis
cerebral en edad pediatrica. En conclusion, los autores del estudio plantean que,
aungue el tema es relevante en todo el mundo, en los Ultimos afios han sido limitadas
las publicaciones nacionales e internacionales; por lo tanto, es conveniente realizar
investigaciones que consideren el nivel socioecondmico y los aspectos fisicos y
psicolégicos del paciente, la familia o el cuidador que afecten de manera directa o
indirecta la calidad de vida, para favorecer de esta forma el tratamiento integral. Esto da
lugar a la intencién de realizar esta exploracion de la calidad de vida en nifios con
paralisis cerebral en Colombia, con el propdsito de contrastar los resultados de nuestra
poblacién con los del resto de Latinoamérica.

Complementariamente, en la busqueda de literatura, se destaca lo planteado en
Espafia por Jordi Muntaner en el 2013,en su articulo Calidad de vida en la escuela
inclusiva aborda tres de los aspectos importantes en esta investigacion y los vincula a
través de una revision conceptual de la discapacidad segun la organizaciéon mundial de
la salud-OMS vy las definiciones de calidad de vida de Giné en el 2004 y Schalock &
Verdugo del 2007, a través de esto, hacen planteamientos muy concretos con respecto
a la relacion de los dominios de la calidad de vida, la relevancia de los indicadores y su
medicion, y reconoce que: “los datos sobre calidad de vida deben desarrollar un papel
importante en la provision de apoyos y recursos para las personas con discapacidad y
sus familias y en la evaluacion de programas” (Muntaner, 2013 p. 40); en tercer lugar,
incorpora la definiciébn de educacion inclusiva, como modelo que permite el
planteamiento de una educacion de calidad para todos, basada en la equidad y la
participacion, con el objetivo ultimo de evitar la exclusién y la discriminacion de los
estudiantes por cualquier causa, situacion o motivo.

En el mismo sentido, sefiala la importancia que tienen los centros escolares

como agente de cambio e innovacion para la implantacion de un modelo educativo
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inclusivo que incorporen el nuevo concepto de discapacidad no basado en la patologia y
las limitaciones sino en las barreras y facilitadores que se encuentran en el contexto; y
finalmente, la incorporacién a este modelo del concepto de calidad de vida como base
para introducir la basqueda de la calidad de la educacion. Tras la confluencia de estas
tres variables el autor plantea el desarrollo de un sistema de evaluacién del proceso
educativo: el (IAQV) (Instrument d’Avaluacié de Qualitat de Vida), desarrollado en la
Universitat de les llles Balears (UIB), con el objetivo de orientar y ayudar a los centros
escolares a aproximarse a los planteamientos de la educacion inclusiva, desde las
dimensiones que contiene el concepto de calidad de vida.

Finalmente, realiza una relacién entre el concepto de calidad de vida de
Schalock y su aplicabilidad en el ambito educativo inclusivo, donde afirma que esta
percepcion de calidad de vida implica la participacion del alumno y sus necesidades
para plantear una actuacién desde el contexto con el fin de satisfacer estas
necesidades, no de forma compensatoria sino desde una posicién integral (Muntaner,
2009). En este sentido, este articulo permite inferir que el contexto contribuye a la
construccién propia de calidad de vida en los alumnos con discapacidad, por lo tanto, el
tener acceso a este contexto favorece las oportunidades de construir percepciones de
calidad de vida, y soporta la hip6tesis de que existe relacién entre las vivencias en la
escuela y la calidad de la educacién inclusiva, sobre los indicadores de calidad de vida
para personas en condicion de discapacidad, y por ende ratifica la necesidad de medirla
para conocer las necesidades de las personas y plantear acciones encaminadas a
favorecer su bienestar, concordando con la intencién de la presente investigacion.

En la misma linea al indagar sobre calidad de vida e infancia desde otro enfoque
de investigacion de tipo revision de la literatura, se encontré el articulo de revision
realizado por Paula Parra (2012) sobre los factores que afectan la calidad de vida en los
nifos, la autora recopil6 y analizé estudios previos que permiten observar los factores
gue afectan la calidad de vida en los nifios asociadas al estilo de vida, a la salud, la

educacion, la nutricién en las diferentes etapas de la infancia, comprendiendo como
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estos factores se desarrollan e interactian en diversos niveles en cada etapa, del
mismo modo, plantea definiciones de calidad de vida (CV) desde diferentes autores
como Palacios et.al. (s.f) quienes afirman que la CV “es un aspecto subjetivo que esta
influenciada por los factores del entorno, ya que las personas son seres sociales, los
cuales interactdan en redes y se ven limitados por la cultura en que estan inmersos”
desde la perspectiva de estos autores la calidad de vida considera las diferencias
individuales, el contexto social, los valores y creencias personales y la satisfaccion
personal.

Entre los diversos factores mencionados anteriormente, se rescata lo pertinente
al factor educacién, en el cual la autora afirma que, la etapa de la nifiez intermedia se
ve influenciada por el ambiente escolar, apoyada por las afirmaciones de Verona (1999)
(citado por Parra, 2012, p. 47) quien refiere que esta es una etapa del desarrollo
especifico del sistema sensorial donde los sentidos juegan un papel importante para el
aprendizaje del nifio y sus relaciones sociales, aunque estos pueden ser afectados por
los inadecuados habitos de vida saludable de los padres y el limitado acceso a
programas de promocién y prevencion lo cual repercute a su vez en la salud de los
niflos. Asi mismo, esta autora contempla que en el periodo escolar se beneficia el
desarrollo del lenguaje y permite la identificacion de problemas en el mismo, también
hace referencia al papel activo que deben realizar los padres y maestros para
complementar el desarrollo de los nifios y concluye que “segun diversos autores, en la
escuela influyen muchos fenédmenos que afectan el desarrollo del nifio, tanto para bien
como para mal y que influyen en el proceso de adquirir un estilo de vida” (Parra, 2012,
p. 48) Finalmente, los estudios consultados por la autora permitieron establecer que los
estilos de vida saludables, crecer en un ambiente sano, con una familia que brinde
estabilidad psicoldgica, mental y fisica, presentan mejores estados de salud a lo largo
de toda su vida y unos indices de bienestar mas elevados en su vida adulta.

Este documento muestra de manera global varios aspectos relacionados con la

calidad de vida con una detallada separacion entre las fases de la infancia, lo cual
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permite definir las particularidades de la fase pertinente a la poblacidén objeto de esta
investigacion, y a través de la recopilacion de literatura, apoya tedricamente la
importancia de valorar las experiencias en la escuela como parte de la valoracién de la
calidad de vida, sin embargo, a pesar de que esta fuente no contempla la nifiez con
discapacidad, si pone de manifiesto las ventajas de la escolarizacién en los nifios.

De forma mas cercana al objetivo de la presente investigacion, se encontré en
Espafia una publicacion titulada Calidad de vida en la escuela: la visién del alumnado
de primaria / Estandares e indicadores para medir la calidad de vida del alumnado con
discapacidad en su proceso educativo en el afio 2010 en el cual se llevé a cabo un
proyecto para la elaboracion de un instrumento para evaluar, a partir del concepto de
calidad de vida, la atencion educativa que recibe el alumnado con necesidades
educativas especiales asociadas a discapacidad, desde las distintas posiciones que
mantienen los principales agentes —profesorado, administracion, familias, alumnado- y
en las diferentes etapas —educacién primaria, secundaria y post-obligatoria- del proceso
de escolarizacién. Considerando que el estudio de la calidad de vida y las personas con
discapacidad se ha centrado principalmente en la vida adulta. Por lo tanto, es hovedoso
aplicarlo al ambito escolar. Esta investigacion fue soportada por algunos referentes
bibliograficos como Wehmeyer (2001) y Schalock (1999; 2003), Verdugo (2003), Giné
(2003) y Echeita (2006). Los autores refieren que “escuchar y recoger la opinién del
alumnado, con y sin discapacidad, nos puede ayudar a detectar propuestas de cambio”.

A nivel metodoldgico, este estudio realizé la recoleccion y analisis de las
opiniones de un grupo de alumnos y alumnas con y sin necesidades educativas
especiales asociadas a discapacidad alrededor de los aspectos que determinan su
calidad de vida en el proceso educativo, mediante entrevista, estructurada en torno a
preguntas sencillas y asistida con un cuestionario que aporta ejemplos y posibles
respuestas formuladas en positivo. Al finalizar se realiz6 un andlisis comparativo y
relaciondndolos con cada una de las dimensiones del modelo de calidad de vida de

Shalock y Verdugo, concluyendo que: los alumnos con y sin necesidades educativas
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especiales (NEE) en la etapa de Primaria dan gran importancia a las dimensiones de
bienestar emocional, relaciones interpersonales y desarrollo personal. Es en esta etapa
donde se observa el peso de la familia, la escuela y los amigos, por este orden. Sin
embargo, va a ser la dimension ligada a las relaciones interpersonales, la que cobra un
valor muy importante entre el colectivo del alumnado con (NEE), ya que todas las
necesidades de cambio y mejora hacen referencia a esta dimensién. Como apunta
Vlachou (1999), citado por Rosello, (2008):

Los nifios no discapacitados han esteriotipado a sus compafieros discapacitados
COmMo menos seguros de si mismos, menos atractivos académicamente
hablando y mas problematicos en lo que a su comportamiento se refiere, menos
felices y conformistas, mas retraidos, con mayor necesidad de supervision y
peores comparieros. Etiquetar a las personas segun la caracterizacion
precedente tiene un serio impacto sobre sus vidas. Estas se perciben a si
mismas como seres inutiles para la sociedad; y devaludndose socialmente por
medio del uso de estigmas, reducimos sus posibilidades de participar en la
comunidad y demostrar que no son tal y como sus estigmas los han
caracterizado. (Vlachou, 1999, p. 68, citado por Rosellé 2008, p.152).

Esta afirmacion puede dar lugar a debates con respecto a investigaciones posteriores.

En conclusion, la autora refiere la necesidad de continuar investigando el tema,
ampliando la muestra del estudio y comprobando de qué modo las valoraciones del
alumnado concuerdan con las de sus familias, ya que, posiblemente los nifios y los
jévenes no son mas que un reflejo de las contradicciones de sus mayores, también
ratifica que, en la etapa escolar, la dimensién del bienestar emocional, tiene un peso en
la significancia de cada individuo en el proceso escolar.

Esta investigacion guarda similitud con la intencién de la presente y por lo tanto
motiva el interés de evaluar estos aspectos en la poblacion colombiana, ya que este
antecedente proviene de un estudio en Espafia. Adicionalmente es un aporte, desde las
recomendaciones relacionadas con los indicadores de calidad de vida en la escuela

reportados como conclusiones del estudio.
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Del mismo modo, Verdugo (2009) en las memorias de la conferencia Calidad de
vida en primaria y secundaria expone la importancia del concepto de calidad de vida,
por un lado, como medio para orientar la transformacién de los sistemas sociales y por
otro lado, para unificar un lenguaje comun desde un enfoque holistico de la persona,
sus necesidades y el contexto. Esto se basa en el modelo de Schalock & Verdugo
(2002), el cual esta centrado en la persona en busca de un estado de bienestar
personal, en este documento también el autor expone las dimensiones e indicadores de
calidad de vida, las cuales seran profundizadas mas adelante, ya que son un elemento
de gran importancia para esta investigacion. En la misma linea Verdugo describe
algunas estrategias para garantizar la calidad de vida en las escuelas encaminadas a
asegurar que todos los estudiantes tengan experiencias significativas que contribuyan a
su crecimiento y desarrollo a través de todas las areas del curriculum, entre otras,
siendo estas aplicables cuando las personas con discapacidad ya estan incluidas en el
sistema educativo. Por otro lado expone las razones para estudiar la calidad de vida en
la infancia y los @mbitos donde tiene mayor impacto (social, sanitario, educativo) lo cual
ratifica la utilidad de este abordaje, y por ultimo aporta conclusiones sobre los retos en
este aspecto, resaltando que las bases conceptuales aun son débiles, que existen
pocos instrumentos de evaluaciéon, que hay mas estudios desde la salud que desde la
educacién y por ultimo, que los factores del desarrollo dificultan la valoracion de la
percepcién subjetiva de la calidad de vida de los nifios. Esto una vez mas sugiere la
necesidad de desarrollar estrategias comunicativas para lograr visibilizar la percepcion
propia de los nifios.

Finalmente se aborda una investigacion europea realizada en el 2007 titulada
Auto reporte de la calidad de vida en nifios de 8 a 12 afios con paralisis cerebral un
estudio cruzado, en el cual la investigacion se centra en la aplicacion del cuestionario
KIDSCREEN para medir la calidad de vida, en su version de auto reporte a 818 nifios de
8 a 12 afios con pardlisis cerebral con el fin de determinar si los dominios de la prueba

estan relacionados con los niveles de funcionamiento y discapacidad, encontrando que,
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las deficiencias no se asociaron significativamente con seis dominios KIDSCREEN. La
comparacion de los grupos mas pequefios y capaces mostré que la limitacion severa en
la movilidad se asoci6 significativamente con una puntuacion media reducida para el
bienestar fisico; la discapacidad intelectual registré una media reducida para los estados
de animo y emociones y autonomia; y las dificultades del habla registraron una media
reducida en cuanto a las relaciones con los padres. El dolor fue comun y se asoci6é con
una menor calidad de vida en todos los dominios. Las deficiencias y el dolor explicaron
hasta el 3% y el 7%, respectivamente, de la variacion en la calidad de vida. En otros
aspectos, la investigacion reveld que los nifios con pardlisis cerebral tenian una calidad
de vida similar a la de los nifios de la poblacién general en todos los dominios, excepto
en la escuela, en la que la evidencia era equivoca, y el bienestar fisico, en el que la
comparacion no era posible. En conclusion, el estudio afirma que la mayoria de los
nifios de 8 a 12 afios con paralisis cerebral tendran una calidad de vida similar a la de
otros nifios. Este hallazgo deberia guiar la politica social y educativa para garantizar los
derechos de los nifios en condicién de discapacidad para que participen efectivamente
en la sociedad. Sin embargo, considerando que la accesibilidad y los programas para la
poblacién con paralisis cerebral son distintos en Europa y en América latina, seria util
realizar el mismo ejercicio con nifios colombianos, para contrastar el impacto en la
calidad de vida en esta poblacién, bajo los contextos reales e inmediatos que se

presentan actualmente.
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Contexto

A continuacion, se abordaran algunas consideraciones sobre el contexto de esta
investigacion, teniendo en cuenta que es muy amplio debido a que comprende las
interacciones del nifio en condicién de discapacidad en los diferentes entornos en los
que vive, lo cual significa evaluar indirectamente el impacto que tienen las
caracteristicas del microsistema y mesosistema segun la teoria ecolégica de Uri
Bronfenbrenner, en la percepcion de bienestar, felicidad y satisfaccion de los nifios, en
este caso con paralisis cerebral.

Al partir de la realidad de que los aspectos que conforman el contexto del
desarrollo de los nifios son multidimensionales, en particular, cuando se habla de nifios
en condicién de discapacidad en una ciudad como Bogota, en donde la accesibilidad y
el tamario de las redes de apoyo, es tan diversa y variable, se hace necesario identificar
los aspectos positivos y negativos del entorno con relacién a la percepcién de la calidad
de vida en los nifios y en sus familias para proponer acciones de mejora que permitan a
los nifios tener un desarrollo armonico.

Entendiendo que la familia como nicleo primario de la sociedad, juega un papel
protagonico en el desarrollo infantil, esta investigacion parte, de la percepcién que
tienen los padres sobre la calidad de vida de su hijo, contemplando aspectos como el
estado de salud, la autoestima, la satisfaccion con la vida, entre otras, para poder
establecer, cuales de todas las dimensiones de la calidad de vida, pueden ser
potenciadas y cuales deben ser abordadas para impactar positivamente en el desarrollo
de los nifios. En este orden de ideas, el rol de la familia es fundamental para brindar la
seguridad y sentido de competencia en los nifios en condicién de discapacidad, sin
embargo el caso de los nifios con pardlisis cerebral, el hecho de que las caracteristicas
de su condicion sean tan diversas entre un nifio y otro, determina las diferencias en las
necesidades de cuidado, ya que entre mas funcional sea el nifio, mayores
oportunidades tendra de participar en otros escenarios como la escuela, actividades

comunitarias y de juego, y a partir de la calidad de estas experiencias, el nifio como
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individuo podra elaborar y expresar su propia percepcion de la calidad de vida. Por otro
lado, los nifios con menor funcionalidad viven otras experiencias como la permanente
asistencia a los servicios de rehabilitacion, las intervenciones médicas para sus
comorbilidades, entre otras y experimentan el mundo a través de lo que los padres les
permiten, y la expresion de su bienestar estara mediado por sus familiares o cuidadores.
Por lo tanto, la familia puede ser un facilitador o una barrera, en la medida que limite o
potencie las habilidades de los nifios con paralisis cerebral.

Sin embargo, estas oportunidades de participacion van mas alla de la intencion
de la familia por incrementar la calidad de vida del nifio con pardlisis cerebral, en primer
lugar, se debe analizar la dinAmica del mesosistema (escuela, servicios de salud y
pares) y para esto la investigacion inicia con el establecimiento del perfil
sociodemogréfico para comprender como se comporta este sistema en relaciéon con la
accesibilidad y redes de apoyo. En este caso la poblacién para elegir un caso de
estudio comprende a nifios de 8 a 10 afios diagnosticados con pardlisis cerebral
(espastica, discinética, con distribucién tipo hemiplejia, cuadriplejia y diplejia) de todos
los niveles funcionales; la eleccion del grupo de edad se realiza con base en la edad
para el inicio de la educacion basica y también se tiene en cuenta que, en esta etapa la
mayoria de los nifios con paralisis cerebral han adquirido los suficientes elementos a
nivel cognitivo, expresivo y comprensivo del lenguaje para participar de forma activa en
la aplicacion de la escala.

En la misma linea, se ha de tener en cuenta la forma de participacion en el
sistema educativo, encontrando que aproximadamente la mitad no estan escolarizados
y los demas asisten a aulas de inclusion en instituciones educativas distritales, y en
menor medida asisten a colegios privados en aula regular. Este aspecto cobra gran
relevancia dentro de la evaluacion de la calidad de vida con la encuesta a utilizar ya que
evalla la percepcion de felicidad del nifio con la relacion que tiene su participacion en
lugares como la escuela, parques y otros espacios comunitarios. Adicionalmente es un

entorno al cual se le debe priorizar dado el rango de edades, basado en lo sugerido por
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varias investigaciones relacionadas previamente en los antecedentes, donde se
evidencia que la escolarizacién juega un papel determinante en la adquisicion del
autoconcepto.

De acuerdo con lo anterior, se puede inferir que el contexto escuela es uno de
los mas importantes componentes del mesosistema ya que alli suceden procesos como
la interaccién con pares, desarrollo de habilidades de juego y comunicacion, a su vez es
un espacio en el cual también se juzga subjetivamente la percepcion de competencia
motora, cognitiva, y emocional del nifio con respecto a sus pares.

Por otro lado se puede analizar el impacto del contexto en la calidad de vida de
los nifios y nifias con pardlisis cerebral, desde una visibn mas compleja, otorgada por
las condiciones del macrosistema compuesto principalmente por la legislacion y las
politicas vigentes para la atencién de la poblacion en condicion de discapacidad,
atencion a la primera infancia y los derechos de los nifios, ya que son el marco de
trabajo para el establecimiento de las condiciones fundamentales que garantizan la
calidad de vida y el desarrollo humano de la ciudadania a escala nacional.

Desde la Politica Publica Nacional de Discapacidad e Inclusién Social 2013-2022
del ministerio de salud, establece un andlisis de la situacion de la poblacion con
discapacidad por curso de vida, con el fin de que las intervenciones propuestas sean
diferenciales teniendo en cuenta las necesidades de cada ciclo vital, segun los cinco
ejes estratégicos y rutas de atencidén encaminadas a garantizar el cumplimiento de los
derechos de las personas en condicion de discapacidad.

En la misma linea, también se sefala la Ley 1098 de 2006, mediante el Cédigo
de la Infancia y la Adolescencia en el articulo 36 establece que “los nifios, las nifas y los
adolescentes con discapacidad tienen derecho a gozar de una calidad de vida plena, y
a que se les proporcionen las condiciones necesarias por parte del Estado para que
puedan valerse por si mismos, e integrarse a la sociedad”. Especificamente define que
tienen derecho “al respeto por la diferencia y a disfrutar de una vida digna en

condiciones de igualdad con las demas personas”, “a recibir atencion, diagnéstico,
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tratamiento especializado, rehabilitacion y cuidados especiales en salud, educacion,
orientacion y apoyo a los miembros de la familia o a las personas responsables de su
cuidado y atencion”, “a la educacion gratuita en las entidades especializadas para el
efecto” y “a ser destinatarios de acciones y de oportunidades para reducir su
vulnerabilidad y permitir la participacién”.

Respecto al derecho a la educacion, en el articulo 68 de la Constitucién se
consagra que el Estado tiene la obligacion de erradicar el analfabetismo y debe
garantizar el acceso a educacion de calidad a las personas con discapacidad. A la vez,
se establece que la educacion es un derecho fundamental de todos los nifios y nifias y,
en esta medida, se debe garantizar no solo el acceso, sino la permanencia y los ajustes
que requieran para que la experiencia educativa sea exitosa. En relacion con el acceso
a la cultura, en la Constitucion Politica en los articulos 52 y 70 se consagro el derecho
de todos los ciudadanos a la recreacion, el deporte y las actividades culturales. En este
orden de ideas, la legislacion colombiana ha tenido en cuenta la proteccion y definicion
de diferentes espacios y medios de participacion para las personas con discapacidad,
sin embargo, aun se debe indagar acerca de su impacto y cobertura, lo cual facilitaria el
cumplimiento de los indicadores de calidad de vida en esta poblacion.

De igual forma, es importante mencionar la definicién de contextos y entornos
realizados por la AOTA (2008) en el Marco de Trabajo para la Terapia Ocupacional,
donde establece que el termino, hace referencia a la variedad de condiciones
interrelacionadas que estan dentro y rodeando al cliente. Los contextos incluyen el
cultural, el personal, el temporal y el virtual. El término entorno se refiere a los entornos
fisico y social que rodean al cliente y en los que tienen lugar las ocupaciones de la vida

diaria AOTA (2008, p. 31).
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Tabla 1.Contextos y entornos, definiciones del marco de trabajo para la practica de la terapia ocupacional,
dominio y proceso, 2 (ed). p. 32

Contextos y entornos

Cultural Costumbres, creencias, patrones de actividad, estandares de
comportamientos y expectativas aceptadas dentro del ambito social
al que pertenece el cliente.

Personal “Caracteristicas del individuo que no forman parte de su condicion o
estado de salud” (OMS, 2001, p.17). El contexto personal incluye la
edad, el género, el estado socioeconémico y el nivel educativo.

Temporal “Ubicacion del desempefio ocupacional en el tiempo” (Neistadt y
Crepeau, 1998, p. 292). Incluye las etapas de la vida, el momento
del dia o del afo, la duracioén, el ritmo de la actividad, o la historia.

Virtual Escenario en el que la comunicacién se produce por ondas o por
computadoras y con ausencia de contacto fisico

Fisico Ambiente natural y construido no humano y los objetos dentro de
éste:

e El entorno natural incluye el terreno geografico, caracteristicas
sensoriales del entorno, plantas y animales.

e El entorno construido y sus objetos incluye los edificios, los
muebles, herramientas 0 equipos.

Social Se construye a través de la presencia, relaciones y expectativas de
las personas, organizaciones y poblaciones.

¢ Disponibilidad y expectativas de individuos significativos, tales
como el esposo/a, amigos y cuidadores.

¢ Relaciones con individuos, grupos u organizaciones.

¢ Relaciones con los sistemas (por ejemplo, politico, legal,
econdémico, institucional) que influyen en el establecimiento de
normas, expectativas del rol y rutinas sociales.

El contexto cultural a menudo influye en la eleccion, prioridad y organizacion de
las ocupaciones. Los contextos y entornos afectan a la accesibilidad del cliente e
influyen en la calidad y satisfaccion del desempefio. Es decir, una persona que tenga
dificultad en el desempefio efectivo en un entorno o contexto puede tener éxito cuando
se modifique el entorno o contexto. El contexto dentro del cual sucede la participacién
en la ocupacién es Unico para cada persona.

En resumen, al observar las multiples aristas de estos aspectos de los sistemas
sociales que componen la vida de los nifios con discapacidad, se prevé que el contexto
del participante de esta investigacion, permita conocer si la percepcion de calidad de
vida de un nifio con discapacidad, esta alineada con el acceso y las experiencias del
contexto escuela segun lo propuesto por las politicas publicas actuales o si hay

elementos que puedan ser intervenidos iniciando a nivel local, también permitir



identificar las fortalezas de las relaciones e interacciones del nifio con todos sus
contextos, para que sean potenciadoras de la experiencia vital del nifio en otros
escenarios mas débiles, y por ultimo permitira contrastar el impacto de su condicién
sobre los diferentes aspectos que comprenden la calidad de vida y de este modo,

proponer intervenciones que mejoren esta percepcién para los nifios y sus familias.
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Pregunta de Investigacion

Como se ha evidenciado anteriormente, el estudio de la calidad de vida en la
infancia es un tema que ha sido abordado en otros paises desde diferentes perspectivas
e inclusive se ha investigado en poblacion con pardlisis cerebral, sin embargo para
ellos, en Colombia alin no se ha estudiado la relacion de la calidad de vida con la
participacion en la escuela directamente, ni mucho menos desde las percepciones
individuales de los nifios, lo cual limita el conocimiento sobre el impacto de las
intervenciones en salud, sociales, econdmicas y politicas en esta poblacion sobre el
bienestar, la felicidad y la autodeterminacion.

A partir de lo identificado desde la experiencia profesional de la intervencién en
rehabilitacion en los uUltimos 10 afios a nifios con pardlisis cerebral; evidenciando las
barreras para la participacion y el aprendizaje en los estudiantes con paralisis cerebral;
y la poca evidencia de la medicion de la calidad de vida con escalas especificamente
disefiadas para la poblacién con para paralisis cerebral en Colombia, se plantean las
siguientes preguntas: ¢ Cuales son las relaciones existentes entre las experiencias de
escolarizacion y las dimensiones de la calidad de vida de acuerdo a las percepciones de
un nifio de 9 afios con pardlisis cerebral? Con el fin de determinar si estas experiencias
influyen de manera favorable o desfavorable en la calidad de vida global del nifio,
siendo referente para identificar su impacto en el desarrollo, de igual forma se plantea:

¢, Qué tipo de acciones deben realizarse o fortalecerse en el entorno para mejorar

la calidad de vida de esta poblacién en edad escolar?
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Objetivos

Objetivo general
Explicar las relaciones existentes entre la experiencia de escolarizaciéon y la
percepcion de la calidad de vida de un nifio con pardlisis cerebral de 9 afios mediante

un enfoque cualitativo de investigacion.

Especificos
1. Describir la percepcion de la calidad de vida de un nifio con pardlisis cerebral,
mediante la aplicacion del cuestionario CPQOL - CH, relacionando los factores

sociodemograficos con los dominios de la prueba.

2. Explicar la relacion entre las dimensiones de la calidad de vida y la experiencia
de participacién en la escuela, en el caso de un nifio con paralisis cerebral en

edad escolar.

3. Proponer recomendaciones orientadas a los actores del micro, meso y
macrosistema de los nifios con paralisis cerebral basadas en los hallazgos de la

investigacion.
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Justificacién

Hablar de calidad de vida requiere centrarse en el individuo, su percepcion, las
variables del contexto, el apoyo social y el proyecto de vida, por lo tanto, esta definicion
es aplicable transversalmente en cada una de las etapas de la vida; es un concepto que
evoluciona con la persona y sus vivencias, en consecuencia, es importante hablar de la
existencia de calidad de vida en la infancia como punto de partida. Entonces, a
continuacién, se presentan algunas de las caracteristicas que se identifican como
rectoras para la definicion del problemay la pregunta de investigacion.

En primer lugar, el interés surge a partir de la experiencia desde la practica como
Terapeuta Ocupacional, a través del trabajo con los nifios tanto en el campo educativo
como en el clinico en la rehabilitacion por mas de 10 afios, donde he tenido la
oportunidad de reconocer las oportunidades y los retos en materia de acceso a la
educacion y recreacion que enfrentan los nifios y nifias con diferentes condiciones de
salud asociadas a discapacidad y en especial una gran poblacién con paralisis cerebral
de diferentes tipos, desde del conocimiento de sus relatos de vida para comprender su
historia ocupacional, sus redes de apoyo, intereses, competencias, roles, expectativas y
suefios. Al pensar en retrospectiva en estas historias donde los protagonistas son los
nifios y sus familias, encuentro que la mayor parte del tiempo son los padres quienes
hablan por sus hijos, plantean sus preocupaciones, cuentan sus logros y organizan sus
rutinas. Por lo tanto, llama mi atencién escuchar lo que los nifios tienen para decir, para
que tengan la oportunidad de hacer visible su percepcién del mundo que los rodea, a
partir de un ejercicio de comprension, interaccion y participacion, como individuo de una
sociedad.

También, desde el reconocimiento del nifio con discapacidad como un ser
integral, considero importante indagar el indice de calidad de vida en nifios con paralisis
cerebral reconociendo las dificultades motoras como aspectos independientes del

desempeiio ocupacional del nifio en entornos como la escuela, o la comunidad, sin
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pretender perpetuar el modelo médico de discapacidad, si es importante partir de las
particularidades de esta condicion, para comprender los multiples desafios que
representa vivir con esta condicion para los nifios y sus familias, en consecuencia
dentro de las &reas de la calidad de vida esta el bienestar fisico, por lo tanto para
comprender el impacto de la discapacidad en la calidad de vida en esta poblacion es
necesario abordar la epidemiologia de la pardalisis cerebral.

La pardlisis cerebral es una de las principales causas de discapacidad fisica en
la infancia con una prevalencia de aproximadamente 2 por cada 1000 nacimientos (Reid
et al., 2016), es considerada como un desorden permanente del movimiento y la postura
(Rosenbaum et al.,2007) y por lo tanto presenta afectaciones en muchas areas de la
vida de los nifios con paralisis cerebral tales como el &rea fisica, social, emocional,
bienestar y participacion (Colver, Fairhurst, Pharaoah, 2014) y tiene un gran impacto en
la calidad de vida del grupo familiar, esta a su vez depende de las diversas condiciones
de salud derivadas del tipo de pardlisis, que segun las clasificaciones funcionales del
Gross Motor Functional Clasification System (GMFCS), Manual Ability Clasification
System (MACS) y Comunication Functional Classification System (CFCS), pueden ser
severas si corresponden al nivel V, o leves si corresponden al nivel | de cada escala,
basandose en la capacidad de cada nifio para moverse, manipular objetos y
comunicarse de forma independiente o segun el grado de asistencia que requiera. Por
otro lado, esta condicion esta asociada a otras comorbilidades que pueden generar
limitaciones adicionales como son alteraciones ortopédicas y musculo esqueléticas
como la espasticidad, contracturas y escoliosis, algunos casos cursan con retardo
mental, epilepsia, trastornos visuales, auditivos, alteraciones en la comunicacién y en la
deglucion, esta ultima afectando su estado nutricional y crecimiento. Asi mismo los
niveles de funcionalidad referidos anteriormente se determinan en relacion con la
cantidad de apoyo que requiera del adulto o cuidador, por lo tanto se tiene en cuenta al

individuo y a su entorno.
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En segundo lugar y en concordancia con estos desafios, considero relevante
analizar brevemente las intervenciones pensadas para los nifios en condicién de
discapacidad, desde la perspectiva de Amar Amar, J. (2015) quien plantea un enfoque
holistico en el cual “el desarrollo humano seria la realizacion del potencial bioldgico,
social y cultural de la persona. Asumiendo que el ser humano es el principal actor de su
desatrrollo, el cual se produce mediante una construccion permanente en interaccién con
otras personas en la busqueda del perfeccionamiento de sus potencialidades”. Esto es
posible desde el conocimiento de si mismo, de los otros y el entorno, ya que el ser
humano es un individuo social por naturaleza que desde la infancia aprende por
imitacion y recibe retroalimentacion directa o indirecta de los padres, pares y
comunidad, siendo la casa con los padres y hermanos o la escuela con los compafieros
y maestros, los escenarios de practica para el desarrollo de habilidades necesarias para
la vida.

Este autor también afirma que “es la cultura, y no la biologia, la que moldea la
vida y las mentes humanas” por lo tanto las condiciones de vida median el desarrollo de
comportamientos, aprendizaje y la representacion de la realidad en el nifio; esto permite
inferir que el desarrollo humano visto desde el contexto, tiene tantos matices, como el
entorno y su interaccién lo permitan.

En tercer lugar, es importante sefialar el proceso que se tuvo en cuenta al definir
la escolarizacién como la variable independiente derivado de la identificacion como
fuente de la ocupacion propia de la nifiez (juego y estudio) y la calidad de vida como la
variable dependiente de esta investigacion, unido a la justificacion de la eleccién del
caso; en términos de definir por qué se quiere vincular las experiencias de
escolarizacion en los primeros afios de vida escolar, se encuentra que en estas edades
(4-8 afios) existen condiciones de desarrollo esperadas para las etapas de la nifiez
temprana entre los 3 y los 6 afos de vida, e intermedia desde los 6 a los 9 afios,
consideradas por (Papalia,2001) como las etapas donde los nifios adquieren estilos de

vida que pueden ser positivos 0 negativos para su salud, y estos a su vez estan
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condicionados por la estimulacion ambiental y rutinas que se brinda en esta etapa
(Pando y colaboradores, 2004), en la misma linea Lobredo y Colaboradores (2005),
citados por Parra (2012) afirman que “los padres de familia y los educadores deben
favorecer y respetar los momentos de juego, los juguetes y los programas de educacion
preescolar y escolar para favorecer el desarrollo cognoscitivo y social, puesto que, de su
adecuado manejo se lograra el desarrollo integral del nifio, condicion indispensable para
su vida futura” Esta afirmacion me lleva a plantear que es importante evaluar el impacto
de las experiencias de escolarizacion como uno de los factores que afectan la calidad
de vida, en esta etapa sensible de la infancia.

Aunque ésta vision del modelo biopsicosocial esta en concordancia con la
mejoria en la calidad de vida, esta investigacion se interesa por reflejar la relacion real y
actual de la participacién en el contexto escuela, el cual se ha visto que aporta
experiencias importantes para favorecer el desarrollo humano y la calidad de vida, y por
ende es importante hacerlas visibles a través de la medicion de este aspecto, como
parte de las herramientas de seguimiento a la efectividad de los programas de
rehabilitacion y de inclusion escolar y social.

Adicionalmente, alrededor de esta inquietud estan las variables
sociodemograficas presentes en la poblacion con paralisis cerebral residente en Bogota,
apoyadas por las estadisticas del Departamento Administrativo Nacional de Estadistica
(DANE) segun el censo de marzo de 2010, donde reportan que en la capital y
municipios aledafios hay 2.261 nifios en condicién de discapacidad motora en el rango
de edad de 0 a 12 afios. Por otro lado la estadistica de acceso a la educacion reporta
que entre los grupos de edad de 5 a 20 afios, 9.694 nifios con discapacidad tienen
acceso a la educacion en comparacion con 18.066 que no estan escolarizados, aunque
en este valor no esta discriminado por el tipo de discapacidad, esta cifra, motiva el
interés de conducir este estudio con nifios que tienen o0 no acceso al sistema educativo,
y asi establecer una correlacion més realista de la calidad de vida percibida por los

nifios en los contextos variados que ofrece la capital.
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Por otro lado, otra de las motivaciones a orientar este trabajo hacia las
experiencias personales de escolarizacion y la percepcion de calidad de vida en nifios
con discapacidad, esta relacionadas con la oportunidad que tuve, de conocer una serie
de videos de la estrategia “nada sobre nosotros, sin nosotros- Testimonios de personas
en condicién de discapacidad” de la alcaldia mayor de Bogota y la Universidad Nacional
de Colombia, en el marco de las politicas inclusivas para el distrito capital, donde se
visibiliza la voz de los protagonistas y reflejan las necesidades de ser escuchados e
incluidos verdadera y completamente en la sociedad, a partir de la comprensiéon de
como viven sus realidades. Estos videos han sido una inspiracion para promover la
construccién de identidad de las personas mas alla de la discapacidad y las etiquetas,
reconociendo las capacidades y potencialidades de cada individuo para generar
cambios en las formas de relacionarnos y percibirnos en una sociedad diversa.

Estos videos y sus protagonistas ponen de manifiesto las barreras actitudinales
de la sociedad hacia las personas en condicion de discapacidad, tanto en las esferas
del contexto salud, religion, escuela, las cuales han experimentado y muchas otras
personas siguen vivenciando, y expresan como estos imaginarios marcan la
autodeterminacion de las personas. A partir de estos relatos, tan personales y tan
criticamente constructivos, se refuerza la necesidad de conocer las percepciones de los
nifios con respecto a las vivencias diarias y los significados que estas aportan a su vida
y a la construccion de su calidad de vida, mas alla de los discursos de sus familias o
cuidadores, como hasta el momento se ha venido manejando en multiples

investigaciones.



35

Marco Tebrico

A continuacion, se presentan los referentes tedricos consultados, que brindan
soporte a los planteamientos de la problemética, respondiendo a los temas centrales
qgue han motivado esta investigacion, En primer lugar, se describira la discapacidad
desde los derechos humanos, para comprender la importancia de valorar la
participacion en los contextos educativos como una forma de favorecer el desarrollo
humano. En segundo lugar, se abordara el tema de calidad de vida desde un modelo
disefiado para evaluarla en personas con discapacidad, a través del planteamiento de
unas dimensiones del desarrollo humano que permiten dar cuenta de los indicadores de
calidad de vida en la poblacién, desde una visibn humano-centrista, que confluye en la
escala que se aplicara en esta investigacion, con el fin de tener un referente que permita
comprender el significado de los dominios de la calidad de vida en el caso del nifio
participante, En tercer lugar se describira la importancia de valorar la participacion de
los nifios en todos los contextos, como fuente de oportunidades para el crecimiento y la
calidad de vida, visto desde dos perspectivas complementarias, la primera desde el
desempenfio ocupacional en la infancia y la clasificacién internacional del funcionamiento
(CIF) sefialando los elementos mas relevantes para evidenciar la interaccion del sujeto,
el entorno y las capacidades, y la segunda desde el modelo ecolégico de Uri
Bronfenbrenner para comprender el impacto de los sistemas sociales en el desarrollo de
la calidad de vida. Finalmente, se abordaran los conceptos de escolarizacion, para

comprender la influencia que representa en la nifiez.

Discapacidad, educacién y derechos.

Los derechos humanos de nifios y nifias con discapacidad han sido reafirmados
en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), fue
aprobada por la Asamblea General de Naciones Unidas en el afio 2006. La ratificacion

de la CDPD, que se llevo a cabo en diferentes paises del mundo, tales como Colombia,
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implica la obligacién inmediata de los Estados Partes de asegurar la promocion y
proteccion de los derechos individuales de todos los nifios y nifias con discapacidad, asi
como su materializacién progresiva a través de cambios sistémicos. Esto plantea dos
preguntas: ¢,quiénes son los nifios y nifias con discapacidad y, por lo tanto, los titulares
de los derechos contenidos en la CDPD? y ¢como se mide el impacto de los cambios
sistémicos en las vidas de los nifios y nifias con discapacidad?. Ambos interrogantes
estan relacionados con una pregunta fundamental: ¢ qué es la discapacidad? La
Convencion en su articulo 1 define a las personas con discapacidad como “aquellas que
tienen deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo y que, al
interactuar con diversas barreras, pueden ver impedida su participacion plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas” (UNICEF, 2014).

En términos de educacion, se establece que: “La educacion inclusiva es un
proceso orientado a incrementar el aprendizaje y la participacién de todos los
estudiantes. Se trata de tener mayores posibilidades de acceso, involucrarse mas y
conseguir resultados significativos. El término “inclusiva” subraya la necesidad de dar
especial atencion a los nifios y nifias que son vulnerables a la exclusién y cuyo derecho
a la educacion es frecuentemente infringido” (UNICEF, 2014, p. 8).

En la misma linea se destaca lo planteado por la UNICEF en el resumen
ejecutivo sobre la infancia (2013), en el cual se asegura que: “a los nifios y nifias con
discapacidad se les deniega de manera desproporcionada el derecho a la educacion, lo
gque menoscaba su capacidad para disfrutar de todos sus derechos como ciudadanos,
de obtener un empleo decente y de asumir funciones valiosas en la sociedad.”
(UNICEF, 2013, p. 8). Esta afirmacién la soportan segin los datos obtenidos a partir de
encuestas del hogar practicadas en paises de ingresos medianos y bajos, donde
revelan que los nifios y nifias con discapacidad de entre 6 y 17 afios son menos
proclives a estar matriculados en la escuela que sus pares no discapacitados. (UNICEF,

2013, p. 8).
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De acuerdo con lo anterior, esta organizacion resalta la importancia de garantizar
el acceso a la educacion a las personas en condicion de discapacidad, desde la vision
de los derechos humanos, sefialando que, si se restringe el acceso equitativo de los
nifios y nifias con discapacidad a la escuela, esto afectara el cumplimiento del 2°
Objetivo de Desarrollo del Milenio (educacion universal), y por ende los estados que
firmaron la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad estaran
en incumplimiento del articulo 24, el cual expresa que:

Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la
educacion. Con miras a hacer efectivo este derecho sin discriminacion y sobre la
base de la igualdad de oportunidades, los Estados Partes aseguraran un sistema
de educacion inclusivo a todos los niveles, asi como la ensefianza a lo largo de la
vida, con miras a:

a) Desarrollar plenamente el potencial humano y el sentido de la dignidad y la
autoestima y reforzar el respeto por los derechos humanos, las libertades
fundamentales y la diversidad humana;

b) Desarrollar al maximo la personalidad, los talentos y la creatividad de las
personas con discapacidad, asi como sus aptitudes mentales y fisicas;

c) Hacer posible que las personas con discapacidad participen de manera efectiva
en una sociedad libre (ONU, 2006, p. 19).

Por otro lado, con respecto a las estrategias de medicion de la calidad de vida, la
UNICEF afirma que los instrumentos generales de recopilacién de datos suelen
subestimar el nimero de nifias y nifios con discapacidades, especialmente si en las
encuestas no hay preguntas especificas sobre ellos. En este orden de ideas, para
informar de forma precisa sobre la discapacidad infantil, es preciso adaptar las
preguntas a la edad del nifio, a fin de reflejar las etapas en su desarrollo y sus
capacidades de evolucion. (UNICEF, 2013, p. 19). Asi mismo sefialan la importancia de
incorporar a los nifios y nifias con discapacidad en la toma de decisiones, ya que ellos

deben ser el centro de los esfuerzos para construir sociedades incluyentes, y no
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solamente como beneficiarios, sino también como agentes del cambio. Estan
cualificados de manera Unica para proporcionar informacion que permita saber si sus
necesidades estan siendo satisfechas. Esto significa visibilizar las opiniones de los
nifos y adolescentes segun lo expresado por la Convencion de Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD) en el articulo 7:
1. Los Estados Partes tomaran todas las medidas necesarias para asegurar que
todos los nifios y las nifias con discapacidad gocen plenamente de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales en igualdad de condiciones con los
demas nifios y nifas.
2. En todas las actividades relacionadas con los nifios y las nifias con
discapacidad, una consideracion primordial ser& la proteccion del interés superior
del nifio.
3. Los Estados Partes garantizaran que los nifios y las nifias con discapacidad
tengan derecho a expresar su opinion libremente sobre todas las cuestiones que
les afecten, opinién que recibira la debida consideracién teniendo en cuenta su
edad y madurez, en igualdad de condiciones con los demas nifios y nifias, y a
recibir asistencia apropiada con arreglo a su discapacidad y edad para poder
ejercer ese derecho”.
En este sentido, es comun encontrar que se subestima el potencial de las
personas con discapacidad y por lo tanto se limita inclusion y la igualdad de
oportunidades. “Las actitudes negativas se dan en toda la sociedad, desde los
profesionales, politicos y otros responsables de tomar decisiones hasta las
familias y los compafieros, asi como las propias personas con discapacidad que,
ante la ausencia de pruebas de que se les valora y apoya en su desarrollo,
subestiman a menudo sus propias capacidades (UNICEF, 2013).
Estas limitaciones son producto de un constructo social que por afios ha
invisibilizado a los nifios y nifias con discapacidad. De este modo, se hace necesario

continuar trabajando para recopilar la informacion y andlisis de los datos de esta
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comunidad, con el fin de contribuir a superar las barreras actitudinales de la sociedad y
asi mismo la discriminacion, derivada de los imaginarios sociales que han trascendido
por generaciones. Si los instrumentos recopilan la informacion correcta, y se interpretan
las voces de los nifios con discapacidad, serdn de mas ayuda y sustento para disefiar
intervenciones y evaluar sus efectos, y garantizar un 6ptimo destino de los recursos y
los servicios que respondan a sus necesidades para garantizar su participacion como
ciudadanos.

Con base en lo anterior el gobierno nacional en respuesta a las necesidades de
la poblacién en condicion de discapacidad, declaré a través del decreto 1421 de 2017 la
reglamentacién del marco de la educacién inclusiva la atencién educativa a la poblacién
con discapacidad. En el cual se exponen diferentes definiciones entorno a la atencion e
inclusién educativa entre ellas, se refiere en el Articulo 2.3.3.5.1.4 al estudiante con
discapacidad como:

Persona vinculada al sistema educativo en constante desarrollo y transformacion,
con limitaciones en los aspectos fisico, mental, intelectual o sensorial que, al
interactuar con diversas barreras (actitudinales, derivadas de falsas creencias, por
desconocimiento, institucionales, de infraestructura, entre otras), pueden impedir
su aprendizaje y participacion plena y efectiva en la sociedad, atendiendo a los
principios de equidad de oportunidades e igualdad de condiciones.

En ese orden de ideas y en funcién del cumplimiento de los derechos, plantea
una serie de responsabilidades de los sistemas educativos para hacer efectiva la
educacion inclusiva, entre ellas cabe destacar:

Hacer seguimiento al desarrollo y los aprendizajes de los estudiantes con
discapacidad (...)

(...) Establecer conversacion permanente, dindmica y constructiva con las familias o
acudientes del estudiante con discapacidad, para fortalecer el proceso de educacion

inclusiva.
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(...) Ajustar los manuales de convivencia escolar e incorporar estrategias en los com-
ponentes de promocién y prevencion de la ruta de atencién integral para la convivencia
escolar, con miras a fomentar la convivencia y prevenir cualquier caso de exclusiéon o

discriminacion en razon a la discapacidad de los estudiantes.

(...) Adelantar procesos de formacién docente internos con enfoque de educacion in-
clusiva.
(...) Adelantar con las familias o acudientes, en el marco de la escuela de familias,
jornadas de concientizacion sobre el derecho a la educacion de las personas con
discapacidad, la educacién inclusiva y la creacion de condiciones pedagdégicas y
sociales favorables para los aprendizajes y participacion de las personas con dis-
capacidad (...)

De acuerdo con lo anterior se evidencia que, la concienciacion del ejercicio de
los derechos y el desarrollo de politicas publicas con la participacion ciudadana de los
protagonistas son un pilar fundamental en la disolucion de las brechas actitudinales de

la sociedad hacia la inclusion educativa de las personas en condicion de discapacidad.

La Calidad de vida

La calidad de vida es una construccién teérica que se define de manera diferente
para nifios, adolescentes y adultos (Waters et al., 2009). De acuerdo con la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) la calidad de vida es entendida como
“la percepcion que un individuo tiene de su posicion en la vida, en el contexto de
la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus
expectativas, sus normas y sus inquietudes”. Supone la satisfaccion minima aceptable
del complejo de necesidades en las dimensiones individual, familiar y comunitaria en los
ambitos locales, regionales y nacionales. Al indagar sobre calidad de vida se debe tener

en cuenta que el punto de partida es el estudio de la vida cotidiana de la persona, e


https://www.ecured.cu/Cultura

41

incluye las percepciones propias personales, de modo tal que “Sin el conocimiento
sobre lo que un individuo piensa o siente poco podemos decir sobre su calidad de vida”
(Brown 1998, citado por Henao & Gil, 2009).

Desde una mirada antropoldgica Sen (1985), citado por Cejudo (2006), plantea
que la calidad de vida de una persona debe valorarse en términos de libertades y
capacidades, Al hablar de libertad y calidad de vida, este autor afirma que el ser
humano requiere de oportunidades para expandir sus libertades politicas, sociales,
econdmicas, culturales, asi como la oportunidad de recibir la educaciéon o asistencia
sanitaria basicas, lo cual contribuye al desarrollo humano, al desarrollo de capacidades
y por ende a una mejor calidad de vida.

Otra definicién de calidad de vida es "una evaluacion general del bienestar en
varios dominios". Para los nifios, la calidad de vida incluye, pero no se limita a, la
percepcién del nifio de su bienestar social, fisico y emocional, y como tal debe ser
sensible a los cambios que ocurren durante el desarrollo. Por otro lado, el
funcionamiento se define como “la capacidad de un nifio para realizar actividades
diarias que son esenciales para satisfacer sus necesidades basicas, cumplir roles y
mantener la salud y el bienestar”, por lo tanto, el funcionamiento se refiere a lo que un
nifio puede hacer sin considerar cdmo se siente respecto a su nivel de funcionamiento.
(Waters et.al., 2009) es decir, solo es un factor mas a considerar dentro de la vision
global de calidad de vida.

Segun el Centro de excelencia en investigacion de la paralisis cerebral de la
Universidad de Melbourne, la calidad de vida a menudo se ha usado indistintamente con
términos como calidad de vida relacionada a la salud o funcionamiento, por lo tanto, es
importante diferenciar los instrumentos de calidad de vida (que miden el bienestar
subjetivo) de aquellos que miden salud, calidad de vida relacionada con la salud o
funcionamiento, porque son conceptos diferentes.

Segun Gomez y Sabeh (2000), en el terreno de la Educacion la investigacion en

calidad de vida es aun escasa y existen muy pocos instrumentos para evaluar la
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percepcién de nifios y jovenes sobre los efectos de la educacion en su Calidad de Vida.
No obstante, los cambios transcendentales acaecidos en la forma de entender la
educacion en todo el mundo, particularmente en lo que atafie a los alumnos con
necesidades educativas especiales, han ido en una linea paralela a la seguida por
aguellos que promueven la calidad de vida. En este sentido, las autoras sefialan que,
comienzan a desarrollarse estudios sobre los factores asociados a la efectividad de la
escuela poniendo especial atencion en aquellos que ejercen un efecto sobre el alumno,
comienzan a tener cabida en el curriculum nuevas areas con un caracter menos
académico que las tradicionales y mas vinculado con la formacion integral de la persona
y la mejora de su calidad de vida, la tecnologia de la rehabilitacién pasa a formar parte
del continuo de apoyos y servicios de que el sistema educativo dispone para hacer
realidad la inclusion en el medio escolar de alumnos con discapacidad y, desde el
servicio educativo se adopta un enfoque de mejora de la calidad en el que la
satisfaccion del usuario, en este caso, el alumno, pasa a convertirse en un criterio de
méaxima relevancia.

En la misma linea Schalock y Verdugo (2006) afirman que “la calidad de vida
(CDV) es un concepto multidimensional que incluye un numero de dimensiones que
reflejan los valores positivos y las experiencias de la vida, pero estas dimensiones son
sensibles a las diferentes perspectivas culturales y vitales que normalmente incluyen
estados deseados relativos al bienestar personal” de igual modo refieren que el “énfasis
en la calidad de vida también refleja un cambio de vision acerca de lo que constituyen
las posibilidades de vida de las personas con discapacidad; un nuevo modo de pensar
sobre ellas, que se centra en la persona, las variables contextuales que influyen en el
funcionamiento de cada uno y el cambio de paradigma actual con el énfasis en la
inclusion, la igualdad, la capacitacion y los apoyos basados en la comunidad” (p. 29).
Bajo estos conceptos Schalock y cols (2005) desarrollaron 15 principios basicos en
relacion a la conceptualizacion, medida y aplicacion del concepto de calidad de vida, las

cuales se relacionan en la tabla 2.
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Tabla 2. Principios de la conceptualizacion, medida y aplicacion de calidad de vida (Schalock y cols, 2005).

Conceptualizacion:
1. La calidad de vida es multidimensional y esta influida por factores personales y
ambientales y su interaccion.
2. Lacalidad de vida tiene los mismos componentes para todas las personas.
3. La calidad de vida tiene componentes subjetivos y objetivos.
4. La calidad de vida se mejora con la autodeterminacién, los recursos, el
proposito de vida y el sentido de pertenencia.

Medida:

1. La medida en calidad de vida implica el grado en el que las personas tienen
experiencias en la vida que valoran.

2. La medida en calidad de vida refleja las dimensiones que contribuyen a una
vida completa e interconectada.

3. La medida en calidad de vida considera los contextos de los ambientes fisico,
social, y cultural gue son importantes para las personas.

4. La medida en calidad de vida incluye medidas de experiencias tanto comunes
a todos los seres humanos como aqguellas Unicas a las personas.

Aplicacién:

1. La aplicacién del concepto de calidad de vida mejora el bienestar dentro de
cada contexto cultural

2. Los principios de la calidad de vida deben ser la base de las intervenciones y
los apoyos

3. Las aplicaciones de calidad de vida han de estar basadas en evidencias

4. Los principios de calidad de vida deben tener un sitio destacado en la
educacion y formacion profesional.

Estos principios facilitan comprender los alcances de la medicién de la calidad de
vida en las personas con discapacidad, entendiendo la manera en la que se valoran los
aspectos relevantes de las historias de vida y sirven como hoja de ruta para organizar o

dar sentido a las interacciones en diferentes niveles de participacion en el entorno.

La Calidad de vida y los derechos de las nifias y los nifios

Un aspecto que ha influido en el creciente interés por conocer la vida de los
pequefios desde su propia perspectiva es la Declaracion sobre los Derechos del Nifio y
la activa formulacion de politicas, programas y proyectos que intentan responder a sus
necesidades y expectativas en diferentes contextos. Estas nuevas miradas han
permitido problematizar concepciones adultas que asumen a los nifios y niflas como
sujetos pasivos que se adaptan a las influencias del medio, para pensarlos y

promoverlos como constructores de ciudadania, sujetos de multiples relaciones,
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capaces de vivir su vida con sentido, de cuestionarse sobre los asuntos que rodean su
existencia y los de las comunidades inmediatas y mas generales, y de generar
alternativas o proyectos que contribuyan a la superacion de las situaciones
desfavorables (Mieles & Acosta, 2011, p. 206).
Estos autores afirman que: hoy se comprende mas ampliamente que la infancia
es el punto de partida para construir y seguir construyendo una buena calidad de
vida, superando la concepcién de los nifios y nifias proyectados al futuro que
cuando sean grandes, para considerarlos como parte de la estructura social y
atender a sus condiciones de vida en el presente en el que confluyen multiples
factores que hacen emerger una forma particular de ser nifio o nifia, con sus
propias probleméticas y expectativas derivadas de los contextos en que
construyen sus biografias (Mieles & Acosta, 2011, p. 206).

Es también importante avanzar en otorgar credibilidad a la informacién dada por
los nifios y las nifias, teniendo en cuenta que muchos adultos confian poco en su
capacidad para reflexionar y tener un punto de vista propio sobre los acontecimientos y
circunstancias que rodean su existencia.

Precisamente, esta necesidad de tener en cuenta la participacion de los nifios se
plantea en el Articulo 12 de la Convencién Internacional de los Derechos del Nifio
(ONU, 1989): los Estados partes garantizaran al nifio que esté en condiciones de
formarse un juicio propio el derecho de expresar su opinidn libremente en todos los
asuntos que lo afectan, teniéndose debidamente en cuenta las opiniones en funcion de
la edad y madurez. En consecuencia, Mieles & Acosta (2011), plantean que: “Desde la
investigacion en calidad de vida se puede aportar un valioso conocimiento sobre las
reales condiciones obijetivas y disposiciones subjetivas de vida de nuestros nifios, para

gue ese nuevo escenario se construya sobre bases sélidas” (p. 214).
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Dimensiones De La Calidad De Vida

En relacién con la aplicacion del modelo de calidad de vida, Schalock y Verdugo
(2003) plantean una serie de principios esenciales. Estos principios estan dirigidos a la
busqueda del bienestar personal del individuo dentro de su contexto cultural, la
busqueda de cambios en los diferentes niveles de los sistemas o contextos sociales, la
promocion de la autodeterminacién y la relevancia de buscar evidencias para identificar
predictores centrales de una vida de calidad y para valorar el grado en que los recursos
y servicios impactan la calidad de vida de la persona.

Desde este modelo, el énfasis que se realiza en la obtencién de resultados
personales radica en que, de manera tradicional, muchos servicios educativos y de
atencion se han enfocado en la obtencion de resultados funcionales — centrados en el
aumento de la conducta adaptativa del sujeto- y los clinicos — centrados en la reduccién
y curacion de los sintomas en las condiciones de salud-. Con respecto a la valoracion y
medicion, Schalock y Verdugo (2003) citados por Paredes (2019) describen una serie
de caracteristicas especificas de acuerdo con el nivel del sistema social. Desde el
microsistema, tiene gran relevancia la valoracion subjetiva de la persona y de su
entorno familiar cercano. ¢ COomo se siente la persona en relaciéon con cada una de las
dimensiones e indicadores de calidad de vida? Este factor sera un aspecto esencial
dentro de la medicién, el cual, a pesar de la subjetividad, puede medirse a través de
herramientas psicométricas adecuadas.

Desde el mesosistema, la medicién objetiva, pretende medir la calidad de vida a
través del analisis de las conductas de interaccion entre el sujeto y su sistema social
(familia, comunidad, colegio). Las herramientas de observacion buscan identificar el
funcionamiento de la persona en las diferentes dimensiones centrales de la calidad de
vida.

Con respecto al macrosistema, la medicidon se enfoca en los indicadores
sociales, Los autores del modelo resaltan que dichos factores pueden influir en la

calidad de vida, no obstante, pueden no corresponder con la percepcion psicolégica de
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bienestar de un individuo. En este sentido, Del Rio (1984) sefiala que “la calidad de
vida es al menos tanto un resultado del desarrollo y la educacién personal como de las
condiciones fisicas ambientales vitales. El tipo de hombre (individuo, sistema social
humano) que se construye a través de la educacion (formal e informal, explicita e
implicita) es el factor principal de la calidad de vida”.

En cuanto a la relacién entre el modelo de calidad de vida y la educacién.
Schalock y Verdugo (2003) citados por Paredes (2019), establecen que el modelo de
calidad de vida emergio y se vio influenciado por dos factores contextuales especificos,
en el campo de la educacion. En primer lugar, las politicas educativas reflejaban un
cambio de énfasis, ya que pasaban de priorizar el andlisis en los procesos educativos a
preocuparse por definir criterios conforme a los cuales pudieran valorar los colegios y
los resultados de escolaridad deseables. En segundo lugar, se gestaban movimientos
en favor de la inclusioén al aula regular de las poblaciones con discapacidad (Schalock y
Verdugo, 2003).

De acuerdo con lo anterior, el modelo de calidad de vida mencionado tiene establecida
una relacién con la educacion, constituyendo un marco conceptual importante para
comprender de qué forma la participacion en el contexto educativo y las experiencias
pedagdgicas impactan en el desarrollo de las 8 dimensiones del nifio, teniendo en
cuenta los demas contextos de su vida. A continuacion, se mencionan los componentes
de cada una de las 8 dimensiones de la calidad de vida propuestas por Schalock y

Verdugo (2003). Enunciadas en la tabla 3.

Tabla 3. Dimensiones de la calidad de vida y sus respectivos indicadores del modelo de Schalock y
Verdugo (2002).

Dimensiones Indicadores De Calidad De Vida

Bienestar emocional Satisfaccion (estado de animo, disfrute)
Autoconcepto (Identidad, autoestima)

Ausencia de estrés (previsibilidad y control)

Relaciones Interacciones (redes sociales, contacto social)

interpersonales Relaciones (familia, pares, amigos)
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Apoyos (emocional, fisico, financiero)

Bienestar material Estatus econdmico (ingresos, beneficios)
Empleo (estatus laboral, ambiente de trabajo)
Vivienda (tipo de residencia, propiedad)

Desarrollo personal Educacion (logros, estatus académico)
Competencia personal (cognitiva, social, practica)

Desempefio (éxito, logros, productividad)

Bienestar fisico Salud (funcionamiento, sintomas, estado fisico,
nutricion)

Ocio (hobbies, recreacion)

Actividades de la vida diaria (autocuidado, movilidad)

Atencién sanitaria

Autodeterminacion Autonomia / control personal (independencia)
Metas, valores personales (deseos, expectativas)
Elecciones (oportunidades, opciones, preferencias)

Inclusién social Integracion y participacion en la comunidad,
Roles comunitarios (voluntario, trabajador, estudiante)
y Apoyo social (servicios y redes de apoyo locales)

Derechos Derechos humanos, derechos legales (ciudadania,

etc...)

1. Dimensidn de Bienestar emocional que tiene en cuenta los sentimientos como la
satisfaccion, tanto a nivel personal y vital, el auto concepto de si mismo, a partir de los
sentimientos de seguridad-inseguridad y de capacidad—incapacidad, asi como la
ausencia de estrés que contiene aspectos relacionados con la motivacién, el humor, el
comportamiento, la ansiedad y la depresion.

2. Dimension de relaciones personales a partir de la interaccion y el mantenimiento de
relaciones de cercania (participar en actividades, tener amigos estables, buena relacién
con su familia,) y si manifiesta sentirse querido por las personas importantes a partir de

contactos sociales positivos y gratificantes.
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3. Dimension de Bienestar material que contempla aspectos de capacidad econémica,
ahorros y aspectos materiales suficientes que le permitan de vida confortable, saludable
y satisfactoria.

4. Dimension de Desarrollo personal que tenga en cuenta las competencias y
habilidades sociales, la utilidad social, la participacién en la elaboracién del propio
proyecto de vida. El aprovechamiento de oportunidades de desarrollo personal y
aprendizaje de nuevas o la posibilidad de integrarse en el mundo laboral con motivacion
y desarrollo de las competencias personales, la conducta adaptativa y el desarrollo de
estrategias de comunicacion.

5. Dimension de Bienestar fisico desde la atencién sanitaria (preventiva, general, a
domicilio, hospitalaria, etc.); tiene en cuenta los aspectos de dolor, medicacion y como
inciden en su estado de salud y le permiten llevar una actividad normal. El bienestar
fisico permite desarrollar actividades de la vida diaria desde las capacidades y se ve
facilitado con ayudas técnicas si las necesita.

6. Dimension de autodeterminacion que se fundamenta en el proyecto de vida personal,
en la posibilidad de elegir, de tener opciones. En ella aparecen las metas y valores, las
preferencias, objetivos e intereses personales. Estos aspectos facilitan la toma de
decisiones y permiten que la persona tenga la opcion de defender ideas y opiniones. La
autonomia personal, como derecho fundamental que asiste a cada ser, permite
organizar la propia vida y tomar decisiones sobre temas de propia incumbencia.

7. Dimension de Inclusion social valorando si se da rechazo y discriminaciéon por parte
de los demas. Podemos valorarlo a partir de saber si sus amigos son amplia o limitada,
si utiliza entornos de ocio comunitarios. La inclusion puede medirse desde la
participacion y la accesibilidad que permite romper barreras fisicas que dificultan la
integracion social.

8. Dimension de la Defensa los derechos que contempla el derecho a la Intimidad el
derecho al respeto medible desde el trato recibido en su entorno. Es importante indagar

sobre el grado de conocimiento y disfrute de los derechos propios de ciudadania.
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Aunque este modelo de calidad de vida cuenta con un instrumento de medicién
propio, que tiene en cuenta estas dimensiones aplicadas a personas con discapacidad
intelectual, se ha encontrado en la literatura que existen mas instrumentos para evaluar
la calidad de vida, unos generales que pueden ser aplicados a cualquier poblacion, y
otros especificos, que se han construido a partir de las particularidades de poblacién
con discapacidad, tales como las desarrolladas para la paralisis cerebral, siendo esta la
poblacion objeto de esta investigacion, a continuacion se presenta una breve revision de
la escala a utilizar, asi mismo se plantea relacionar las dimensiones propias con las

propuestas por Schalock y Verdugo (2006).

Desempefio ocupacional en la infanciay CIF
El desempeiio ocupacional es definido por Crepeau (2005) como “el resultado de
la interaccién de la persona, el ambiente y la ocupacion, es una experiencia dinamica y
siempre cambiante de una persona que participa en actividades, tareas y ocupaciones
con proposito dentro de un ambiente” (p. 94).
Asi mismo Truijillo (2000), define el desempefio ocupacional como:
El actuar ocupacional de las personas en ambientes especificos. Es el proceso
durante el cual la persona se motiva, inicia y completa distintas ocupaciones;
también es una trayectoria individual en la cual intervienen las capacidades
personales, las exigencias ocupacionales y las demandas del medio ambiente. El
desempefio ocupacional estd compuesto por cualidades fisicas, mentales,
sociales y espirituales, la cuales experimenta la persona cuando se involucra en el
autocuidado, juego/esparcimiento y el trabajo/estudio. Estas ocupaciones se
llevan a cabo en un ambiente temporal, fisico y sociocultural (p. 38).
En el marco de trabajo de Terapia Ocupacional (AOTA, 2005) el desempefio
ocupacional es referido como:
La capacidad de llevar a cabo las actividades de la vida diaria, de educacion,

trabajo, juego, ocio y participacion social. Siendo este el resultado de las



50

actividades y ocupaciones seleccionadas por el individuo el continuo contacto con
el entorno, permitiendo a si el desarrollo de las habilidades y patrones,
involucrando una o mas ocupaciones de acuerdo con las caracteristicas de cada
individuo (p. 13).

En este caso se entiende que las actividades y ocupaciones tienen distintas
evoluciones de acuerdo al ciclo vital por el cual se transite, entonces el desempefio
ocupacional en la infancia correspondera a las actividades de autocuidado, juego/ocio y
escolaridad, correspondientes a las habilidades, oportunidades y entornos que rodean
su vida.

De acuerdo con estas afirmaciones y segun las caracteristicas propias de la
paralisis cerebral antes mencionadas, se establece que el panorama contextual al cual
esta vinculado el nifio que participara en esta investigacion, incluye la participacion en
los servicios de rehabilitacion, donde las metas en la atencidén se centran en abordar al
nifio holisticamente, partiendo de lo determinado por la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento para nifios y adolescentes (CIF — I1A) de la Organizacién Mundial de la
Salud (2011), la cual concibe el nivel de funcionamiento de una persona como una
interaccion dinamica entre su estado de salud y los factores personales, sociales y del
entorno. Define el funcionamiento y la discapacidad como conceptos multidimensionales
relacionados con las estructuras y funciones corporales de las personas, las actividades
que realizan y las areas de la vida en las que participan, asi como entre los factores del
entorno que afectan esas experiencias; de esta forma se engranan los componentes de
la funcion de las estructuras, funcionamiento en las actividades y funcionalidad en la
participacion, teniendo en cuenta factores personales y ambientales para el pleno
desarrollo de las ocupaciones propias de su ciclo vital. El propoésito de tomar esta
clasificacion en cuenta es, identificar, desde un marco conceptual con terminologia
uniforme, los problemas que se manifiestan en la infancia y que afectan las funciones y

estructuras corporales, limitaciones de la actividad y restricciones en la participacion, y
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los factores ambientales importantes para los nifios, clarificando las interacciones al
momento de establecer los perfiles y correlaciones.

Con base en lo anterior, es pertinente destacar una relacion elaborada
recientemente en el afio 2011 por el Dr. Rosembaum y colaboradores quienes han
elaborado un modelo paralelo a la CIF-1A con el fin de expandir nuevas formas de
comprender las ideas sobre los nifios, el desarrollo infantil y las fuerzas socio-ecoldgicas
en las vidas de nifios con condiciones de salud crénicas y sus familias, En este enfoque
se plantean las palabras F en nifios con neurodiscapacidad (Function, family, fithess,
fun, Friends, and future) que en su traduccion al espafiol corresponde a (Funcién,
familia, condicion fisica, diversidn, amigos y futuro). Esta relacion se observa con mas

claridad en la figura 1.

Figura 1.La clasificacién Internacional del Funcionamiento, Salud y Discapacidad, con la integracion de las
“F-Words” de Rosenbaum, (2011)

Clasificacion Internacional del Funcionamienta, salud y discapacidad CIF 2001

Condicidn de salud

L 3 Y

Estructura y funcién corporal Actividad Participacicn
= G
* Condicion fisica *Funcion *Amigos
T F T
Factores contextuales ambientales Factores contextuales personales
*Familia *Diversion

Fuente. Elaboracion propia basado en la propuesta de Rosenbaum(*) corresponden a

las palabras F, relacionados con el dominio CIF correspondiente.

De esta manera, visualizar a los nifios desde todas las esferas y contextos,
permite comprender las capacidades, interacciones y contextos que enmarcan las vidas

de cada nifio y la influencia que tengan en su calidad de vida.
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Ecosistemas sociales en el desarrollo humano
La psicologia infantil y social ha planteado el estudio de las relaciones dinamicas

entre los sujetos y el entorno, como método para comprender los comportamientos
derivados de las interacciones sociales y determinar patrones de desarrollo, en este
sentido Bronfenbrenner describe el desarrollo como el “cambio perdurable en el modo
en que una persona percibe y opera con su entorno (Bronfenbrenner 1987, p. 23) citado
por Monreal y Guitart (2012). De este modo establecio los conjuntos sistémicos del
desarrollo humano, centrandose en el individuo y las relaciones causa —efecto del
entorno, en este sentido definié la unidad basica de su modelo como el microsistema:

El patrén de actividades, roles, y relaciones interpersonales que la persona en

desarrollo experimenta a lo largo del tiempo en un escenario dado y con

caracteristicas fisicas y materiales especificas, siendo el escenario un lugar donde

la gente puede iniciar facilmente interacciones cara a cara, como el hogar, la

guarderia, el grupo de juego, el aula o el lugar de trabajo (Bronfenbrenner &

Crouter, 1983, p. 80) citado por Alvarez y Del Rio (1985, p.11).
Ser& entonces primordial centrarse en la interaccién de los microsistemas para
comprender la relacion entre estos escenarios y el nifio, correlacionando la interaccion
bidireccional para posteriormente, expandir el analisis de las relaciones con la siguiente
unidad o sistema, es decir la transicion ecolégica, la cual tiene lugar siempre que, en el
curso vital, una persona experimente un cambio de rol, bien dentro del mismo
escenario, bien en uno diferente” (Bronfenbrenner, 1979, p. 26) citado por Monreal y
Guitart (2012), estos cambios entendidos como la llegada de un hermano, el primer dia
de colegio, un viaje, un cambio de vivienda entre otros, suscita cambios en dichas
interacciones.

En la misma linea definen la unidad del mesosistema como el desarrollo en

funcion de dos o méas escenarios (Bronfenbrenner, 1979) por ejemplo, el mesosistema
transicional sera el que relacione los cambios en la conducta del nifio y la conducta de

otros sujetos con quienes interactia habitualmente, en la transicion de un escenario a
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otro. Por otro lado se encuentra el mesosistema de conexion, el cual relaciona las
influencias ambientales que surgen dentro de los escenarios, asi como el grado y
naturaleza de las interconexiones entre tales escenarios. Estos mesosistemas juegan
un papel de complementariedad o disonancia, en el sentido que las interacciones que
tenga el sujeto en casa pueden o no resultar en comportamientos distintos en la escuela
y viceversa, lo cual si apunta a la disonancia, marcaria una detencion o retroceso
evolutivo y si fuera complementario generaria un equilibrio sin alterar el desarrollo. De
alli la importancia de la calidad de las interacciones entre cada sistema.

Del mismo modo Bronfenbrenner extiende una vision mas integradora desde los
exosistemas, que comprende los escenarios o sistemas que contienen o influyen a los
adultos o personas que interactian con el sujeto en los microsistemas en que esta
inmerso, por ejemplo, el empleo de los padres, las familias de los amigos, etc. Y mas
alla de este orden, Bronfenbrenner define el macrosistema como los entornos de un
nivel mas avanzado que envuelven los sistemas de orden inferior y que estan
representados por “fuerzas poderosas que influyen en la conducta del nifio y su
desarrollo, no directamente sino mediante su impacto en los escenarios inmediatos que
contienen al nifio, especialmente la familia” (Bronfenbrenner, 1977, p. 281) citado por
Alvarez y Del Rio (1985, p. 16).

De acuerdo con lo anterior, Pausans (1955), citado por Alvarez y Del Rio (1985,
p. 21) reconoce en el entorno escolar, la importancia del rol del maestro como crucial
tanto como transmisor del curriculo como de mediador social y hace referencia a que
depende de las capacidades de este maestro, al igual que de los demas adultos con los
que interactda el nifio, para fomentar el proceso de socializacién, participacion e
independencia, por otro lado diversos autores sefialan que otra de las variables a
considerar seran las oportunidades para que todos los nifios tengan el mismo acceso a
las actividades o programas dentro de la escuela, poniendo de manifiesto la diversidad
de situaciones, interacciones y comportamientos que pueden derivarse de las relaciones

maestro-alumno, familia-escuela, maestro-familia, escuela-alumno.
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Escolarizacion e Inclusion
El concepto de escolarizacion hace referencia a una practica educativa
institucionalizada surgida en la cultura occidental, producto de una determinada
combinacién y construccién de sujetos, tecnologias, recursos (humanos, temporales,
espaciales, materiales, etc.), saberes, materialidades, intenciones y efectos. Segun esta
perspectiva, la escuela es una forma educativa especifica, artificial, macerada durante
siglos en un espacio geogréfico e historico determinado el Occidente europeo entre los
siglos XVI a XI, que se expandié en muy poco tiempo de finales del siglo XIX a
principios del XX por todo el globo y logré volverse la forma educativa hegemanica en
todo el mundo. (Pineau, s.f). En ese orden de ideas, en la actualidad se encuentran
diferentes modalidades de escolarizacion, dependiendo de los escenarios en los cuales
se ejerce el derecho a la educacion en relacién con las oportunidades de acceso y
calidad, entre ellas se encuentra la escolarizacién particular en casa, las aulas
hospitalarias, modalidad virtual de educacion, escolarizacion formal en institucién
educativa publica o privada, de jornada completa o parcial, educacion institucionalizada
de la cual hacen parte los internados y las aulas en centros de reclusion.
Por otro lado, se relaciona la definicién de educacion inclusiva segun el decreto

1421 de 2017 del Ministerio de Educaciéon Nacional. Como:

“un proceso permanente que reconoce, valora y responde de manera pertinente a

la diversidad de caracteristicas, intereses, posibilidades y expectativas de los

nifias, nifios, adolescentes, jévenes y adultos, cuyo objetivo es promover su

desarrollo, aprendizaje y participacion, con pares de su misma edad, en un

ambiente de aprendizaje comun, sin discriminacion o exclusién alguna, y que

garantiza, en el marco de los derechos humanos, los apoyos y los ajustes

razonables requeridos en su proceso educativo, a través de practicas, politicas y

culturas que eliminan las barreras existentes en el entorno educativo”.

Asi mismo define el esquema de atencién educativa como:



55

Los procesos mediante los cuales el sector educativo garantiza el servicio a los
estudiantes con discapacidad en todos los niveles de la educacion formal de
preescolar, basica y media, considerando aspectos bdasicos para su acceso,
permanencia y oferta de calidad, en términos de curriculo, planes de estudios,
tiempos, contenidos, competencias, metodologias, desempefios, evaluacién y
promocion.

En lo referente a la inclusion educativa Ruiz (2015) plantea que:
La integracién escolar asume la existencia de una Unica institucién educativa, que
ha de acoger a todas las personas, sean cuales sean sus necesidades
educativas, lo cual sugiere un concepto de normalizacién, que posteriormente
mediante la lucha colectiva, permitié reivindicar el derecho de quienes tienen
algun tipo de discapacidad a participar en la misma institucion escolar que los
demas, rechazando la obligatoriedad de internarlos en escuelas de educacion
especial segregadas (Jarque, 1984; Cuadernos de Pedagogia, 1984; Susinos,
2003, citado por Ruiz, 2015) de igual forma este autor se refiere a
la inclusion educativa, como “el objetivo al que han de dirigirse los sistemas
educativos, que entienden que hay una Unica institucion, en la que todo el mundo
tiene el mismo derecho a participar (Ainscow, 2001, citado por Ruiz, 2015). El
énfasis se desplaza del individuo, al que hasta entonces se consideraba que
habia que integrar entrenandolo especificamente, a las modificaciones que se han
de realizar en el ambiente para aceptar como un igual a cualquier persona.

En este sentido (Ainscow y col., 2001) citado por Ruiz (2015). Expresa que:
La inclusion supone participacion y por ende la necesidad de identificar y eliminar
las barreras que afecten la participacién y el desarrollo de los procesos de
aprendizaje, la participacion implica presencia, por lo que la asistencia es el primer
requisito, aunque no es suficiente; también implica calidad de la experiencia, por
lo que no admite propuestas educativas para personas normales y propuestas

para personas diferentes. Y la participacion implica, por ultimo, el logro de unos
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resultados, la consecucion de un rendimiento de quien es admitido en la escuela
inclusiva.

En consecuencia, ha de fomentar las relaciones mutuamente alimentadas entre
escuela y sociedad. La inclusion en la educacion es una parte de la inclusion en la
sociedad. Asi mismo, los centros educativos ejercen un papel importante en la
generaciéon de una sociedad consciente del valor de cada individuo para contribuir en
ella (Ainscow, 2001) citado por (Ruiz, 2015). De igual forma, la familia debe tener
acceso a la escuela para recibir sus aportes, sus dudas, sus inquietudes, y sugerencias.
Por lo tanto se concluye que la inclusién no solo depende de los docentes ni la escuela,
sino de los vinculos claros de toda la comunidad proxima y de la sociedad con las
personas en condicion de discapacidad.

En conclusion, las anteriores definiciones, reglamentaciones y teorias respaldan
la necesidad de poner en marcha sistemas educativos incluyentes, con la participacion
de la familia que contribuyan al pleno desarrollo de las personas en condicion de

discapacidad para mejorar su calidad de vida y garantizar el goce de sus derechos.
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Capitulo Il

Marco Metodolégico

Enfoque

La presente investigacion surgio con la intencion de conocer las percepciones de
la calidad de vida directamente de un nifio o nifia con paralisis cerebral y relacionarlas
con sus experiencias de escolarizacion para hacer visible su pensamiento, ideas y
necesidades. Para alcanzar este fin, esta investigacion se desarroll6 bajo un enfoque
cualitativo, el cual esta orientado a caracterizar y responder de forma articulada como se
siente 0 como piensa la poblacion a estudiar, también porque este enfoque facilita la
interpretacion de los contextos de la realidad social de donde se desarrolla la vida
cotidiana de las personas y permite explicar como las personas conocen e interpretan la

realidad (Monje, 2011).

Alcance

En ese orden de ideas, esta investigacion tiene un alcance descriptivo ya que
segun Zichi, Cohen y Omery (2003) citados por Monje (2011) “tiene por objetivo
describir el significado de una experiencia a partir de la vision de quienes han tenido
dicha experiencia, aqui el investigador pone entre paréntesis sus presuposiciones, se
reflejan en las experiencias e intuyen o describen las estructuras de las experiencias” (p.
112).

De igual forma, como respuesta al tercer objetivo planteado, las
recomendaciones producto de esta investigacion, son de caracter orientador y no
pretenden ser generalizables al amplio y diverso grupo de nifios y nifias con paralisis
cerebral y sus familias, debido a que estas deben ser flexibles y pertinentes segun las

caracteristicas individuales y sociales de cada nifio y nifia.
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En relaciéon con el disefio de la investigacion, es un estudio de caso, debido a
que este es un proceso que:

Intenta describir y analizar alguna entidad a medida que se desarrolla a lo largo de
un tiempo en términos cualitativos, complejos y comprensivos... su propoésito
fundamental es comprender la particularidad del caso, en el intento de conocer
cémo funcionan todas las partes que lo componen y las relaciones entre ellas para
formar un todo (Monje, 2011, p. 117).

Dentro de las categorias de estudio de caso, esta investigacidon corresponde a
un estudio de caso interpretativo, ya que aporta descripciones densas con el propdsito
de interpretar y teorizar sobre el caso, el modelo de andlisis es inductivo para desarrollar
categorias conceptuales que ilustren, ratifiquen o desafien presupuestos difundidos
antes de la obtencion de la informacion. (Monje, 2011,p. 118).

Para tal fin se realiz6 en primer lugar, la recopilacién de informacién, este
proceso se desarroll6 en 2 momentos de entrevista, a partir de la exploracion y
descripcion de las percepciones de calidad de vida de un nifio con paralisis cerebral de
9 afos de edad, escolarizado actualmente, inicialmente a través de la aplicacion de una
encuesta para la medicion de calidad de vida especifica para esta poblacion, la cual
permite conocer la percepcion de satisfaccién con diferentes areas de la vida, mediante
calificativos cualitativos y cuantitativos relacionados con la felicidad y el bienestar, este
instrumento fue aplicado en modalidad de entrevista. En un segundo momento, se
aplicé al nifio una entrevista semi estructurada compuesta por 22 preguntas que
permitié profundizar en aspectos relacionados con los dominios de la calidad de vida,
facilitando la expresion de experiencias y el conocimiento de los contextos en los cuales
participa el nifio. De esta forma, se pretendieron identificar y comprender las relaciones
gue surgen de sus experiencias educativas y las 8 dimensiones de calidad de vida, y
sus experiencias en la escolarizacion, teniendo como base tedrica el modelo de calidad
de vida de Shalock y Verdugo, expuesta en el marco tedrico. Igualmente, se aplicé una

entrevista a la madre del nifio con el fin de recopilar informacion referente a su



59

desarrollo y contextos en los cuales participa regularmente. De tal modo que la
informacion recolectada permitiera establecer relaciones, describir desempefios y llevar
a cabo el estudio del caso a profundidad.

En segundo lugar y en respuesta a la segunda pregunta de investigacion, se
construyd una propuesta de apoyos sociales y actividades dirigida a estudiantes con
paralisis cerebral incluidos en el nivel de basica primaria, en el contexto de la educacion
de la ciudad de Bogota D.C., la cual surgié del analisis de los resultados de la primera
fase y de la recopilacion de opciones y ofertas existentes entorno a mejorar la calidad
de vida de los nifios y nifias con discapacidad en edad escolar.

Participante

Esta investigacion pretende describir las percepciones de calidad de vida a
través del analisis del caso, de un nifio con pardlisis cerebral en edad escolar, residente
en la ciudad de Bogota, que asista a servicios de rehabilitacion y que actualmente esté
escolarizado.

Criterios de inclusion:

¢ Nifio o nifia con diagnoéstico de paralisis cerebral de cualquier tipo (espastica,
hipotdnica, discinética, ataxica, disténica) de cualquier nivel funcional MACS Y
GMFCS.

¢ Nifio o nifia que hayan dado su asentimiento para la aplicaciéon del cuestionario y
la entrevista.

¢ Nifio o nifia que en los ultimos 6 meses haya estado vinculado y asista
actualmente en alguna modalidad de escolarizacién (presencial, virtual, aulas

hospitalarias, de inclusion, regular).

Criterios de exclusién
¢ Nifio o nifia con paralisis cerebral nivel comunicativo CFCS IV y V ya que en
estos niveles existen dificultades para la comprension y/o expresion del lenguaje.

¢ Niflo o nifia fuera del rango de edad.
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¢ Niflo o nifia que hayan rechazado su participacion para la aplicacion del
cuestionario y la entrevista.
¢ Niflo o nifia que no esté escolarizado
Instrumentos

Como estrategia de generacién de evidencia fueron elaborados dos formatos de
entrevista semi estructurada, la primera estuvo dirigida al nifio participante, compuesta
por 22 preguntas guia las cuales pretendia favorecer la conversacién con el nifio
relacionadas con los diferentes dominios de la calidad de vida pertenecientes al modelo
de Shalock y Verdugo (relaciones interpersonales, bienestar fisico, bienestar emocional,
bienestar material, desarrollo personal, derechos, autodeterminacion e inclusion), y que
a su vez permitieran recolectar experiencias significativas entorno a su proceso de
escolarizacion. Las preguntas guia fueron construidas a partir de las definiciones de
cada dominio, con el fin de profundizar en el relato propio del nifio, contemplando el
nivel comprensivo de la pregunta y las posibilidades de respuesta.

El segundo formato de entrevista estuvo dirigida a los padres de familia del nifio
participante, las preguntas guia, fueron orientadas a conocer los antecedentes del nifio
con respecto a su historia ocupacional, conociendo aspectos de su desarrollo, inicio de
escolarizacion, participacién en grupos sociales, con el fin de definir su micro, meso y
macro sistema ecoldgico-social. Estas preguntas fueron desarrollados solo para la
caracterizacién socio demografica y no incluyen aspectos que describan la calidad de
vida desde la perspectiva del adulto, ya que este tema solo sera enfocado desde el
relato del nifio.

Por otra parte, como estrategia de comunicacion y registro de la informacion, se
realizaron los encuentros con el participante y su madre mediante una plataforma virtual
de comunicacién y se registro en video cada entrevista, con previa autorizacion y
asentimiento, para posteriormente transcribir las respuestas y favorecer un dialogo

atento y fluido con el nifio.
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En cuanto al instrumento empleado, existen instrumentos geneéricos y
especificos para evaluar la calidad de vida. Los instrumentos genéricos estan disefiados
para aplicarse a subgrupos de poblacion y tienen la ventaja de que los datos adquiridos
se pueden comparar, una limitacion potencial es que pueden carecer de la sensibilidad
para detectar aspectos sutiles de afecciones o trastornos especificos de manera que
proporcione informacién significativa a pacientes y profesionales. Los instrumentos
especificos evallan las caracteristicas de una condicién de salud en particular, como
tal, generalmente se les considera mas relevantes y sensibles a los matices de esa
condicion evaluada (Waters et. al., 2009). En este sentido el Cuestionario de Calidad de
Vida para Nifios (CP QOL-Child) es un instrumento especifico para evaluar la calidad de
vida de nifios y nifias con pardlisis cerebral de 4 a 12 afios (Waters et.al., 2013); fue
desarrollado por un equipo multidisciplinario de investigadores de salud clinica e infantil
de Australia en colaboracién con investigadores de Estados Unidos, Alemania y Escocia
y con nifios y nifias con pardlisis cerebral y sus padres, basado en la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF) (Waters et.al.,
2013). Esta herramienta puede ser utilizada por investigadores, médicos, profesionales
de la salud y educadores para determinar si una intervencion ha aumentado la calidad
de vida de un nifio o nifia con paralisis cerebral y/o para obtener informacion sobre
varios aspectos de su vida (Waters et.al 2013).

En relacién con lo anterior, como tercer instrumento se aplico el cuestionario de
calidad de vida para nifios con paralisis cerebral CP-QOL-CH version nifio (9-12 afios).
Este cuestionario de calidad de vida para nifios tiene la finalidad de medir dominios de
calidad de vida del nifio o nifia con paralisis cerebral, la versién cuidador principal mide
7 dominios y la version informe de nifio mide 5 dominios. Las preguntas contenidas en
las areas de la vida construyen los dominios de calidad de vida existiendo una
equivalencia Unicamente entre el area Dolor y molestia con el dominio Dolor e impacto

de la discapacidad tanto en la version Cuidador Principal como Informe de Nifio y entre
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el area Salud de los padres con el dominio Salud familiar de la versién Cuidador

Principal (Tabla 4).

Figura 4

Dominios de la calidad de vida del nifio o nifia que mide el Cuestionario Calidad de Vida para Nifios y las
preguntas que los construyen.

Cuestionario de Calidad de Vida para Nifios

Dominio Preguntas (QOL) NUm. de
preguntas

Bienestar social y aceptacion 1,3,4,5,6,7,10,11,12,13,14,15 12
Sentimientos acerca del 8,22,23,24,27,29,34,35,37,38,39 | 12
funcionamiento ,40
Participacién y salud fisica 9,16,17,18,19,20,21,25,26,30,36 | 11
Bienestar emocional y 2,28,31,32,33,52 6
autoestima
Dolor e impacto de la 44 .45,46,47,48,49,50,51 8
discapacidad
Acceso a servicios* 41,42,43,53,54,55,56,57,58,59,6 | 12

0,61
Salud familiar* 62,63,64,65 4
517 49/65

De acuerdo con esto, se evidencia que el cuestionario propuesto por Waters et.al
tiene dimensiones en comun con la escala propuesta por Schalock y Verdugo basado
en las caracteristicas que contiene cada dominio, sin embargo, esta encuesta agrega la
dimensién de dolor e impacto de la discapacidad, la cual puede ser un predictor
importante, teniendo en cuenta la poblacién de estudio. Por otro lado, una caracteristica
de este instrumento es que agrupa las preguntas por categorias y presenta opciones al
nifio para calificar cuantitativamente y cualitativamente su percepcion de satisfaccion o

felicidad, bajo la indicacion “cémo te sientes acerca de...” en el siguiente orden.
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Figura 2. Ejemplos de opciones de respuesta de las preguntas del cuestionario CP-QOL-CH version nifio

(9-12 afios).

Ay
Infeliz

1 2
MNada
molesto

1 2

MNunca
1
Nada
preccugaqo
1 2
Nada de
incomodidad
1 2

Procedimiento

Infeliz

3
3
Raramente
2
3 4
3 4

NI Feliz
i Infeliz Feliz Muy Feliz
5 53 7 8 9
My
Molesto

A veces Frecuentemente Siempre
3 4 5
My
Preocupado

Mucha
incomodidad

A continuacion se describe el proceso metodolégico y practico para dar respuesta a los

objetivos de esta investigacion.

1. Convocatoria de participacion: se realizé convocatoria con colegas de

rehabilitacion que referenciaran a nifios que cumplieran los criterios de inclusién

de diagnostico, edad y nivel comunicativo, inicialmente se refirieron 4 familias, de

las cuales 1 cancel6 en varias oportunidades las sesiones de entrevista por
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motivos de fuerza mayor y no continuaron el proceso, luego de los 3 nifios
restantes, 1 nifio que cumplia criterios de diagndstico estaba fuera del rango de
edad siendo menor de 7 afios y otra nifia no cumplia el criterio de nivel
comunicativo. Finalmente, particip6 un nifio que cumplia todos los criterios de
inclusion.
Construccién de formato de entrevista individual e historia ocupacional:
Teniendo como referencia la evaluacion de los aspectos relevantes de las
categorias de analisis de la investigacion (dominios de la calidad de vida en la
infancia, experiencias de escolarizacion, discapacidad y CIF), se construyeron 2
formatos de entrevista estructurada, la primera orientando las preguntas a la
obtencién de informacién ampliada relacionada con cada dominio de calidad de
vida (bienestar emocional, bienestar material, relaciones interpersonales,
derechos, autodeterminacion, inclusién social, desarrollo personal y bienestar
fisico). La segunda orientada a obtener informacion relacionada con la
composicion de su nucleo familiar, relaciones sociales, participacién de grupos
sociales, antecedentes médicos y del desarrollo para establecer el impacto de la
discapacidad en sus relaciones familiares y por ultimo los antecedentes de la
escolarizacién del nifio participante.
Consentimiento y asentimiento informado: Segun la resolucién 8430 de
1993, la presente investigaciéon cumplié con los parametros de consentimiento y
asentimiento, teniendo en cuenta que segun el articulo 11, esta se clasifica como
una Investigacion sin riesgo por su metodologia, ya que corresponde a:
“Estudios que emplean técnicas y métodos de investigacion documental
retrospectivos y aquellos en los que no se realiza ninguna intervencién o
modificacion intencionada de las variables bioldgicas, fisiologicas,
sicoldgicas o sociales de los individuos que participan en el estudio, entre

los que se consideran: revision de historias clinicas, entrevistas,
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cuestionarios y otros en los que no se le identifique ni se traten aspectos

sensitivos de su conducta”.
A partir de lo anterior, se elaboré el formato de consentimiento informado para la
madre o cuidador del nifio participante donde se especifico la finalidad del
estudio, beneficios, consentimiento de grabacion, registro de confidencialidad y
fines académicos y por ultimo respuesta a inquietudes. Teniendo en cuenta que
las sesiones de entrevista se llevarian a cabo de forma virtual, se realizo lectura
del consentimiento y se tomo la afirmacion de manera verbal al inicio de la
sesion. Asi mismo se elabor6 un formato de asentimiento informado para ser
aplicado al nifio participante, explicando de forma amplia y suficiente en lenguaje
claro y concreto que le permitiera entender la finalidad del estudio, la dinamica
de las sesiones y manifestar su voluntad de participar libremente, de la misma
forma se realiz6 lectura del consentimiento y se tom¢ la afirmacién de manera
verbal al inicio de la sesion. (Anexos Ay B)
Aplicacion de los instrumentos: Con los instrumentos de recoleccion de datos
definidos, se establecio contacto con el nifio participante. Mediante
comunicacion por la plataforma Zoom, en compafiia de la madre, se aplicé en
primer lugar el cuestionario CP-QOL-CH y luego la entrevista individual al nifio
en una sesion, inicialmente se planteé dividir este paso en dos encuentros para
la aplicacion de la entrevista y el cuestionario en momentos separados, sin
embargo por disponibilidad de tiempo del participante y su familia, se optd por
realizarlo en una sola sesién. De la misma manera, al finalizar la sesién con el
nifio se realizé una entrevista breve a la madre.
Registro y andlisis de la informacién: Se transcribi6 la informacion aportada
por el participante en la entrevista (Anexo C). Como apoyo para el registro, se
utilizaron las grabaciones de video. Luego de la transcripcion, se inicié con un
proceso de andlisis por medio de la clasificacion de la informacion obtenida de la

historia ocupacional para establecer el perfil ocupacional del nifio basado en la
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estructura del marco de trabajo de Terapia ocupacional, con el fin de establecer
un panorama general del desempeiio, funcionamiento y funcionalidad en las
diferentes areas de la ocupacion y asi hacer una introduccion individual a cada
participante. Posteriormente se identificaron los contextos y la conformacion de
los sistemas ecologicos del caso basado en la informacién reportada por el nifio
y la madre, para esto se generaron figuras y tablas con los cuales se buscé
representar la informacion.

Por otro lado, a partir de la informacién obtenida en la entrevista semi
estructurada y en los dominios del cuestionario de calidad de vida, se
compararon los significados y se agruparon en forma de indicadores de cada
dimension del modelo de calidad de vida. Finalmente, una vez analizada la
informacion se realizé la interpretacion y relacién entre las experiencias de
escolarizacion del participante y la percepcion de la calidad de vida en la
infancia.

Generacion de recomendaciones: Finalmente, para el abordaje del tercer
objetivo de esta investigacion, orientado a la consolidacién de recomendaciones
a los actores del micro, meso y macro sistema de cada nifio para favorecer su
CV en la infancia. Se realizé una busqueda inicial de la oferta de servicios,
oportunidades y opciones con las que se dispone en este momento en la ciudad
de Bogotéa en cuanto a las areas de educacioén, participacion social, deporte,
ocio, acceso a servicios de salud, acceso a servicios juridicos para garantia de
derechos; luego se realiz6 una asociacion con las necesidades identificadas en
la entrevista, para asi establecer recomendaciones pertinentes, especificas,
alcanzables y de impacto real positivo para nifios con diversos tipos de paralisis
cerebral, escolarizados y no escolarizados, extrapolando los beneficios
potenciales para la mayor cantidad de nifios en edad escolar. Para tal fin se
organizo la informacion en tablas que relacionan el microsistema, la dimensién

de calidad de vida y las opciones disponibles.
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Capitulo IlI

Resultados

A continuacion se presentan los resultados del caso analizado, exponiendo
aquellas percepciones que el nifio compartié libremente acerca de sus vivencias y
calidad de vida. Por lo tanto, el andlisis de la informacién se realizé a partir de 2
categorias generales: las areas de la ocupacion humana segun el marco de trabajo de
Terapia Ocupacional el cual permite de forma clara comprender holisticamente las
capacidades del individuo y su participacion en las diferentes ocupaciones segun el ciclo
vital, también se tuvo en cuenta los dominios de la CV para la poblacion con Pardlisis
cerebral de acuerdo a lo propuesto por Schalock y Verdugo (2003) y por Waters et al.
(2006). Para tal fin se presentan los resultados de las entrevistas organizando la
informacién de modo tal que se describa globalmente al nifio y su contexto, luego se
hace una descripcion de los hallazgos del micro, meso y macrosistema del participante.
Posteriormente, se presenta el andlisis realizado acerca de las relaciones que se
identificaron en las areas transversales del cuestionario y las relaciones de los dominios
de la calidad de vida, teniendo en cuenta que en la etapa del ciclo vital en la cual se
encuentra el participante, el rol de estudiante, jugador y amigo se desarrolla en la etapa
escolar, se hizo referencia transversal a las relaciones de las experiencias de
escolarizacion con las variables anteriormente definidas. Aclarando que se utilizan
nombres propios no correspondientes a la identidad real del participante y su familia
para proteger su privacidad, solo con el fin de personificar al protagonista del caso

elegido.

Caso. Juan

Juan es un nifio de 9 afios de edad, primogénito de Ana y Juan, hermano mayor

de Maria, nacio en Bogota, tras un embarazo controlado y parto natural, llegé a un
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hogar amoroso que lo esperaba con ansias, la madre refiere que por ser primeriza no
conocia muchos aspectos del desarrollo de los nifios y por lo tanto solo hacia el primer
afio de edad, los padres notaron que Juan no avanzaba como sus pares, ho se sentaba
ni gateaba y al indagar con los especialistas descubrieron a los 19 meses que Juan
cursaba con un sindrome perisilviano que afectaba el desarrollo de su cerebro y por
ende fue diagnosticado con pardlisis cerebral de tipo hemiparesia espastica izquierda,
tras este hallazgo los padres iniciaron muy comprometidos el proceso terapéutico de
rehabilitacién que se compone de terapia fisica, ocupacional y de lenguaje diariamente
durante 3 afios con lo cual vieron avanzar a su hijo y ganar funcionalidad en sus
extremidades e independencia, clasificAndolo en su motricidad gruesa y locomocion
como GMFCS nivel I, en su motricidad fina MACS | y en su comunicacion CFCS |l
aunque su dificultad para hablar fluido ha sido lo mas persistente, se comunica de
manera efectiva y espontanea, refiere la madre, hasta el momento no ha requerido
ninguna intervencion quirdrgica ni apoyos adicionales, actualmente la frecuencia de sus

terapias se ha reducido a una vez por semana.

En cuanto a sus caracteristicas socio- familiares vive con sus padres, hermana
menor y abuela en estrato tres, su padre y abuela generalmente lo cuidan durante el
dia, ya que la madre tiene turnos rotativos en su trabajo, aunque en su contra jornada
ella es quien se encarga del apoyo pedagdégico para las tareas escolares, por otro lado,
los familiares describen a Juan como un nifio muy atento y responsable.

A continuacién en la siguiente tabla se presenta una recopilacion de los aspectos
relevantes del desempefio ocupacional de Juan, obtenidos a partir de la entrevista
realizada al nifio y a su madre, la informacion se ordena en relacién con su competencia
para participar en su entorno de acuerdo a los dominios evaluados en la prueba CP-
QOL-CH, con el fin de establecer la equivalencia con las areas de la ocupacioén en el

ciclo vital de la infancia y asi mismo la presencia de factores cualitativos para
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correlacionar las dimensiones de la calidad de vida con las experiencias cotidianas del

nifo.
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Tabla 4. Descripcién del desempefio de Juan segun las areas de la ocupacion y dominios de la prueba.

Dominio CP-QOL

Areas de la ocupacion

Sentimientos acerca
del funcionamiento

Bienestar emocional

y autoestima

Participacion y salud
fisica

Actividades de la
Vida Diaria

Alimentacion: es independiente, corta sus alimentos, sirve liquidos.

Bafo: es independiente, no requiere supervision del adulto.

Vestido: es independiente logra manipular sus prendas con adecuada calidad de ejecucion,
abotona, engancha cremalleras y amarra zapatos, escoge a su gusto las prendas de vestir.
Aseo menor en el inodoro: semi-independiente, logra realizar el patrén funcional mano-
gluteo con ocasionales fallas en la ejecucién, solicita apoyo y revision del adulto,
principalmente en casa, ya que en el colegio no recibe asistencia en este aspecto y por lo
tanto ha adaptado sus horarios para ir al bafio antes de ir al colegio o al llegar a casa.
Movilidad funcional: independiente, camina, corre leve disminucién de la velocidad, sube y
baja escaleras sin apoyo.

Higiene y arreglo personal: es independiente en cepillado de dientes, peinarse, es
dependiente para el corte de ufias.

Actividades de la
Vida Diaria
Instrumentales

Gestion de la comunicacion: se comunica de forma independiente, coherente y libre con
pares y adultos, presentando dificultades en la fluidez del lenguaje y en la articulacién de las
palabras. Logra comunicar sus necesidades, gustos y pensamientos.

Practica de la religion: asiste al grupo infantil de su iglesia cristiana compartiendo la fe de
su familia.

Tareas domésticas: participa y colabora en casa en tareas domésticas sencillas acordes a
su edad como tender su cama, organizar sus pertenencias, lavar su plato.

Descanso y suefio

Descansar: es autbnomo para decidir cuando recostarse a descansar, Juan refiere que en
ocasiones lo hace cuando esta triste 0 enojado para sentirse mejor.

Dormir: tiene horarios definidos para dormir en la noche, los cuales se ajustan entre semana
para sus horarios de clase, sin embargo por la cuarentena, los horarios para dormir han sido
mas flexibles, refiere suefio reparador.

Bienestar social vy

Estudio

Participacion en la educacion formal: Inicio su proceso escolar a los 5 afios, ingreso a un
jardin particular a transicién, donde la docente a cargo facilit6 su adaptacion, ahora asiste a
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aceptacién

un colegio distrital con inclusion educativa a grado cuarto de primaria, actualmente por la
cuarentena recibe las clases en modalidad virtual, con la guia del profesor con menor
intensidad horaria a las clases presenciales y realizacion de guias educativas en casa con
apoyo de los padres.

Exploracién de intereses personales: se describe como muy bueno en matematicas y
dibujo, por otro lado la materia que menos le gusta es ciencias naturales.

Bienestar social vy
aceptacién

Bienestar emocional
y autoestima

Sentimientos acerca
del funcionamiento

Juego

Participaciéon en el juego: propone juegos con pares conocidos como su hermana o su
mejor amigo, tiene preferencia por los juegos motores que impliquen correr o esconderse, asi
como los juegos de roles y los videojuegos, negocia los roles dentro de un juego y es flexible
con las preferencias de los demas, le gusta jugar futbol y ser arquero.

Participacion social

Participacion en comunidad: antes de la cuarentena asistia a clases de natacion, la madre
refiere que siempre ha mostrado interés por asistir a una escuela de futbol, pero no han
encontrado una que se ajuste a las caracteristicas de Juan y que sea accesible
econdmicamente a la familia. En cuanto a la participacion en actividades culturales del
colegio, el nifio participa con agrado, sin embargo refiere que no siempre es tenida en cuenta
su opinién o gusto, sino que lo “obligan” a participar.

Participacién en la familia: en su ndcleo familiar es tenido en cuenta para realizar las
actividades cotidianas, planear y asistir a actividades deportivas, recreativas y celebraciones
familiares, es un miembro muy querido por todos en la familia nuclear y extensa.
Participacién con comparfieros, amigos: En cuanto a su circulo social, refiere que tiene un
solo amigo al que quiere como un hermano, aungue es muy sociable e interactlia con todos
sus compaferos del salén, en el descanso juega solo con su amigo, también refiere que lo
pone triste que la hermana lo moleste o le rechace una invitacion a jugar, igualmente lo pone
feliz hacer deporte, ir a parques de diversiones y compartir con su familia, en general se
describe a si mismo como un nifio feliz.

Fuente: Elaboracion propia.
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Caracteristicas generales del micro, macro y meso sistema en la calidad de vida de Juan.

A continuacion, se describen las principales caracteristicas identificadas en el
micro, meso y macro sistema social de Juan durante su educaciéon basica primaria,
con el fin de comprender el contexto y sistemas en los cuales participa, lo cual es
importante en el analisis posterior teniendo en cuenta la multidimensionalidad de la

calidad de vida. Como puede observarse en la figura 3.

Figura 3. Representacion grafica del micro, meso y macrosistema de Juan.

Fuente: Elaboracion propia.

El microsistema estd compuesto principalmente por su nacleo familiar primario,

en casa convive con ambos padres, una hermana menor de 6 afios, y su abuela
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paterna, en este escenario Juan da mayor importancia a la relacién que tiene con su
hermana menor, con quien le gusta jugar y refiere que se siente muy triste cuando ella
rechaza sus invitaciones a jugar; adicionalmente, tiene contacto frecuente con sus tias
y primos por parte de la familia del padre, ellos componen los fines de semana y
ocasiones especiales, el circulo social donde juega y celebra. Actualmente por las
restricciones de movilidad generadas por la pandemia, los demas integrantes de su
circulo social cercano (vecinos, amigos del barrio) no los frecuenta como antes.

De este modo se integra al microsistema el escenario escolar, Juan esta
actualmente matriculado y asiste a una institucion educativa distrital. En cuanto al nivel
de la intensidad horaria, Juan recibe clases de 10-15 horas semanales en la
modalidad virtual y estudia en casa acompafiado por su madre, aproximadamente 8
horas a la semana, en comparacién con las 30 horas semanales de clase que tomaba
cuando asistia presencialmente al colegio, hasta el momento su desempefio escolar
ha sido satisfactorio por lo cual no ha requerido apoyos pedagdégicos adicionales.

Con relacién a lo anterior, un factor importante lo constituye la conformacién
familiar y la situacion socio laboral de los padres. Debido a que su padre trabaja de
noche y es él quien lo cuida y esta pendiente de su conexién a las clases y la madre
trabaja en turnos rotativos y en contra jornada reemplaza voluntariamente el apoyo
pedagdgico en casa, segun lo necesario para desarrollar las competencias
académicas exigidas por el curriculo escolar dentro de la medida de sus capacidades.

En cuanto a la participacion social y educativa en la escuela, se identifica como
barrera los cambios en la intensidad horaria de las asignaturas y las restricciones en la
participacion de Juan en las clases, con relacion a la modalidad presencial que se
manejaba antes de la declaracion de pandemia, ya que ahora se dispone de menos
tiempo para que Juan interactie con sus compaferos de clase y con su profesor.
También se resalta la autonomia y responsabilidad que ha adquirido Juan durante

estos afios previos de escolarizacion presencial, lo cual la madre refiere que le ha
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permitido ser organizado, responsable y autbnomo para asistir a sus clases virtuales
sin el direccionamiento de sus padres o cuidadores.

Previamente, cuando asistia al colegio presencialmente, en el microsistema
escolar mantenia interaccion permanente con sus compafieros de clase, en particular
con dos amigos para jugar en el descanso, asi mismo Juan menciona a una profesora
que desde transicion lo ha “querido mucho”, con la cual se siente alegre y tranquilo, a
pesar de que tiene buena relacion con los demas docentes, la refiere a ella como un
referente importante de su experiencia en el colegio.

En cuanto a la conformacion del mesosistema se incluye el circulo social que
ha creado la familia en la iglesia cristiana a la que asisten, alli Juan participa en el
grupo de nifos en el cual asiste a actividades dominicales con sus pares,
compartiendo ratos de juego y aprendizaje, describe agrado al ir, pero claramente es
una actividad programada por los padres y significativa para la familia, en este
escenario, los encuentros con pares son variados ya que asisten muchos nifios, y al
igual que el colegio, por ahora los encuentros también son en modalidad virtual. Asi
mismo hacen parte de este sistema las terapeutas y compafieros de terapia a quienes
Ve una vez por semana.

Asi mismo, otros de los escenarios correspondientes macro sistema, incluye el
acceso a servicios de salud para su rehabilitacién, y previamente la participaciéon en
actividades recreativas por parte de la caja de compensacién familiar a donde asistia a
clases de natacion, y participaba de las actividades familiares organizadas cada afio
por la empresa donde labora la madre. También se incluye la cobertura de las leyes,

convenciones y politicas publicas para personas en condicion de discapacidad.

Relacién entre los dominios de la calidad de vida del nifio con paralisis cerebral y la
experiencia de escolarizacion.

De acuerdo con la identificacion del contexto, sistemas sociales e historia de

vida de Juan mencionados anteriormente, lo cual hasta este punto ha permitido
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conocer de su propia voz, aspectos relevantes de su experiencia en la escuela y en
otros escenarios, importantes para él dentro de los dominios de la calidad de vida, se
presentan a continuacion los resultados de la aplicacion del cuestionario de calidad de
vida para nifios con paralisis cerebral CPQOL-CH en donde se puede observar el
indice de calidad de vida segun cada dominio evaluado, posteriormente se explicara la
relacion con cada uno de los dominios del modelo de calidad de vida de Schalock y
Verdugo con respecto a las respuestas obtenidas y del mismo modo se brindard un
contraste con la informacién recolectada en la entrevista semi estructurada aplicada a

Juan.

Figura 4. Gréfica de resultados por dominios del CP QOL-CH de Juan

Dolor e impacto de la discapacidad 70,3

Bienestar emocional y autoestima 89,6

Participacion y salud fisica

Sentimientos acerca del

. . 84,4
funcionamiento

Bienestar social y aceptacién

0,0 20,0 40,0 60,0 80,0 100,0

Segun los resultados obtenidos a partir de la aplicacién del cuestionario, se
presentan los porcentajes en términos de satisfaccion o felicidad percibida por Juan en
cada una de las areas evaluadas, a continuacion se relacionan con las areas del

modelo de CV y se presentan de mayor a menor puntaje.

Dominio del CP-QOL-CH Dimensiones de Calidad de Vida de
Schalock y Verdugo

Participacion y salud fisica Bienestar emocional, Inclusién social

Descripcion: esta area figura como la de mayor satisfaccion, en esta Juan refiere
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sentirse feliz con su capacidad para jugar con otros nifios y con la capacidad de
participar en la escuela y en actividades recreativas, deportivas, culturales y eventos
sociales, siente que disfruta de esas actividades.

Relacion con la escolarizacion: en el colegio tiene la oportunidad de participar de
actividades culturales como bailes, presentaciones, obras de teatro, aunque en
algunas de las que organizan, lo hacen participar sin tomar en cuenta si lo desea o
no. Aun asi participa con agrado.

En este caso, se puede evidenciar que a traves de las preguntas conductoras
de la prueba CP-QOL-CH se estableci6 la correspondiente relacién con el dominio de
CV utilizado ya que agrupa caracteristicas de las dimensiones de CV que describen
como se siente el nifio en relaciéon a su competencia fisica y emocional para participar
en contextos sociales, en esta seccion el grado de felicidad que reporta se encuentra
en promedio sobre 9 segln la escala de calificacion cualitativa, sin embargo es
importante anotar las aclaraciones particulares sobre su participacion que se lograron
obtener a partir de la entrevista semiestructurada, donde Juan pudo expresar
abiertamente como se siente con los modos de vinculacién y participacion impuestos
por los adultos, de este aspecto se rescata la importancia de oir la version del nifio
antes de asumir que desea participar en ciertas actividades, ya que no solo depende
de si el nifio se siente en la capacidad fisica de participar, ademas de sentirse
reconocido y animado a participar con sus pares, sino considerar el gusto e interés

personal y la capacidad de sentirse como un sujeto con poder de decisién.

Dominio del CP-QOL-CH Dimensiones de Calidad de Vida de
Schalock y Verdugo

Bienestar emocional y autoestima Bienestar emocional,
autodeterminacion

Descripcion: esta area puntiia como la segunda con mayor satisfaccion, en esta Juan
refiere sentirse feliz con la forma en que se ve y con su vida en general, tiene buena
relacion con quienes lo cuidan, se muestra como un nifio optimista y alegre, se refiere
a si mismo como un nifio muy feliz.

Relacion con la escolarizacion: en el colegio tiene un amigo muy importante para él,
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gue siente que lo quiere, lo comprende y lo escucha, por lo cual se siente comodo al
contar con quien jugar y confiarle sus asuntos. Se refiere a si mismo como un buen
amigo, en la entrevista identifica como fortaleza en el colegio, ser muy bueno en
matematicas y en dibujo, se siente competente y listo en esas areas.

Esta dimension de la CV se ve altamente influenciada por los vinculos sociales y la
fortaleza de sus redes de apoyo, en el caso de Juan cobra gran relevancia hacer
amigos, mantenerlos y contar con companiia, él reconoce los valores que debe tener
un buen amigo y a quienes quiere tener cerca por la calidad del trato con él, en este
sentido la escolarizacién ha contribuido como escenario social para encontrar esos
amigos y compaiieros, sin embargo en el contexto de la pandemia actual, es
importante anotar que al tener restricciones para la participacion social por el
aislamiento preventivo, no se generan nuevas relaciones, sino se fortalecen las

existentes y se apoya en la familia para darle valor a este aspecto.

Dominio del CP-QOL-CH Dimensiones de Calidad de Vida de
Schalock y Verdugo
Sentimientos acerca del Autodeterminacion, Desarrollo
funcionamiento personal, Bienestar fisico

Descripcion: esta area también se refleja como fortaleza con respecto a su nivel de
calidad de vida, en esta, Juan expresa que se siente feliz con su forma de jugar con
otros y con la manera en que se comunica con personas conocidas y desconocidas,
muy feliz con sus oportunidades en la vida y en la manera en que usa sus brazos y
manos para realizar sus actividades cotidianas, con excepciéon del aseo al utilizar el
bafio, ya que requiere un poco de ayuda y le da pena.

Dentro de la dimensién de autodeterminacién; Juan expresa expectativas y deseos
entorno a poder asistir a una escuela de futbol, porque le gusta mucho y quiere ser un
gran futbolista. En este sentido la madre de Juan expresé que han buscado como
darle gusto en ese aspecto pero no han encontrado una escuela que reciba a nifios
con la discapacidad de juan y que estén dentro del presupuesto familiar, aunque la
madre de Juan reconoce que él es muy habil para correr y moverse, le angustia que
el nivel competitivo de una escuela de futbol, sea demasiado dificil para su hijo.

Relacion con la escolarizacion: La asistencia al colegio le da la oportunidad de probar
sus capacidades fisicas y cognitivas, al pedirle comparar su rendimiento al de sus
comparnieros, refiere confianza y satisfaccion, excepto en las clases de educacion
fisica, donde juegan futbol y a veces no lo integran.
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Esta dimension de la calidad de vida es una de las mas importantes para
reconocer el auto concepto del nifio, ya que alli valora como se siente con su propio
cuerpo y las capacidades para realizar actividades con las extremidades, en este caso
Juan expreso que las limitaciones en la claridad del habla y la velocidad de sus
movimientos, son aspectos que quisiera mejorar para jugar con sus amigos, sin
embargo expreso felicidad por la capacidad actual que tiene de moverse y participar.
Es importante para futuros estudios, determinar si los diferentes compromisos motores

afectan este dominio de la calidad de vida y el calificativo general, significativamente.

Dominio del CP-QOL-CH Dimensiones de Calidad de Vida de
Schalock y Verdugo
Bienestar social y aceptacién Relaciones interpersonales, Bienestar
emocional, Inclusion social, Desarrollo
personal

Descripcion: esta area presenta un nivel de satisfaccibon mas bajo con respecto a las
anteriores, en las preguntas que conforman este dominio, Juan refiere sentirse feliz
con la manera en la que se lleva con la gente en general, los nifios del colegio y muy
feliz con la manera en que se lleva con su hermana, y no le da mucha importancia a
la manera en que lo aceptan nifios fuera del colegio refiriendo que esta relacién no lo
hace ni feliz ni infeliz.

Relacion con la escolarizacion: En este aspecto habld sobre su primer dia de clases
cuando ingreso al jardin, dijo: “al principio me dio miedo porque no conocia a nadie,
cuando mi mama me llevé al jardin me dijo que todo iba a estar bien, que me iba a
divertir, luego me llevo a mi profesora y empecé a jugar con los nifios y se me quito el
miedo” En este sentido se puede inferir que un adecuado andamiaje entre la casay el
colegio permite una transicion que brinde mayor seguridad y asi mismo, sentirse
aceptado por otros inicialmente, facilita la adaptacion y la participacion.

Por otro lado, se refirid a sus experiencias mas recientes en el colegio al pasar a
primaria, para él fue muy relevante una situacioén de bulling que vivié en tercer grado,
ante esto dijo: “el afio pasado habia un nifilo mas grande que yo que me quitaba las
onces y me amenazaba con que me iba a pegar si no se las daba, yo le dije a mi
profesora y no hizo nada, también le dije a mi mama y ella hablé con ese nifio y su
mama, pero él siguié haciéndolo, y me molestaba a mi y a otros nifios del sal6n”.

También en cuanto a la forma de jugar con otros se refiri6 a un evento que lo hace
sentir triste en el colegio, dijo “me siento triste cuando mis compaferos me
discriminan y no me dejan jugar fatbol con ellos... yo le dije al profesor de educacion
fisica pero no hizo nada, entonces me puse a jugar con mi mejor amigo” En este
sentido, se evidencia la importancia de la relacion entre el nifio y los adultos de su
microsistema escuela, porque alli se ratifica el sentido de valor en su palabra, ademés
de la seguridad y el respaldo que necesita para afrontar situaciones sociales
complejas.
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Con respecto al bienestar emocional segun lo referido por Juan con respecto a
sus experiencias en el colegio, la expectativa de las relaciones interpersonales tanto
en casa como en la escuela, recaen en el nivel de seguridad y apoyo de su entorno,
provisto por los adultos como facilitadores de la interaccién, mediacion de conflictos y
resolucion de problemas, en este sentido se pueden guiar las estrategias que use el
nifio para gestionar sus emociones en situaciones sociales adversas, a través de la
capacitacion a los adultos de su entorno més cercano para desarrollar la inteligencia
emocional de los nifios en situaciones de conflicto, de tal forma, que el nifio se
empodere de sus habilidades y pueda sentirse cdmodo y respaldado conviviendo en
comunidad. Se identifica este aspecto como una oportunidad de mejora a partir del
relato de Juan, ya que en este caso, los adultos de su entorno escolar a los cuales
acudié para obtener apoyo, no brindaron el acompafamiento oportuno para la
situacion, aunque se desconoce la causa de esta omision, sera beneficioso y
constructivo para la comunidad académica, contar con las herramientas necesarias
para abordar estos problemas de convivencia. Para tal fin es muy importante que el
adulto escuche, acomparie y valide las emociones y su gestion, las habilidades
comunicativas como la asertividad, la negociacion y la empatia, tanto en el nifio con
paralisis cerebral como en su entorno, para asi responder en justa medida a las

necesidades del nifio en su contexto escolar.

Dominio del CP-QOL-CH Dimensiones de Calidad de Vida de
Schalock y Verdugo

Dolor e impacto de la discapacidad. Bienestar fisico, Desarrollo personal,
autodeterminacion.

Descripcion: Esta area refiere la menor satisfaccion por parte de lo referido por Juan
en cuanto a la sensacion de dolor y molestia, manifiesta dolor en las piernas cuando
hace mucha actividad fisica y este grado de dolor le afecta el disfrute de actividades
de juego, aunque el dolor no es constante, cuando lo tiene le incomoda mucho.
Igualmente llama la atencion que ante la pregunta ¢estas preocupado por tener
paralisis cerebral? Refiere sentirse muy preocupado, pero no sabe ampliar la razén de
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su respuesta, también en la pregunta ¢ Te preocupas acerca de quien cuidara de ti en
el futuro? Refiere sentir preocupacion frecuentemente, pero no sabe ampliar la razén
de su respuesta.

Relacioén con la escolarizacion: No refiere una sensacion de molestia considerable al

faltar al colegio por razones de salud, ademas porque rara vez tiene que hacerlo, le
molesta mas que el dolor le interfiera con sus ganas de jugar.

De acuerdo con lo anterior, este cuestionario permite a los equipos que
atienden niflos con paralisis cerebral, materializar el paradigma de calidad de vida a
través de un trabajo colaborativo que responda a las necesidades en su contexto,
partiendo de la identificacién de los facilitadores y barreras entre todas las respuestas
de baja satisfaccion en uno o mas dominios, para el caso de Juan se concluye lo
siguiente:

Barreras actitudinales: por parte de los adultos que lo acompafian en el colegio,
para dar solucién y guia a sus problemas para jugar con otros, partiendo del sentido
de justicia y escucha activa a sus pensamientos y necesidades.

Facilitadores: la relacion con su familia y amigos cercanos, que fortalecen su
autodeterminacion, bienestar emocional y desarrollo personal. También como
facilitador la estabilidad y favorabilidad de su situacion de salud, asi como el acceso a

los servicios de rehabilitacion para fortalecer aspectos de su desempefio.

Propuesta a los actores de los ecosistemas sociales dirigida a promover la calidad de vida de
los nifios con paralisis cerebral

Como base para generar una propuesta de accion dirigida a los actores de los
ecosistemas sociales y teniendo como referencia la composicién del micro, meso y
macrosistema del caso de Juan, se expone en primer lugar una recopilacion de la
oferta de programas y servicios de recreacion y educacion disponible en el distrito
capital, orientados a los responsables primarios de los nifios y nifias en condicién de

discapacidad, (familia, colegio) con el fin de dilucidar las opciones existentes, que
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también puedan ser aprovechadas por la poblacion de nifios con paralisis cerebral y
otras discapacidades para el disfrute pleno de sus derechos en la infancia y asi
impactar positivamente en su calidad de vida. La recopilacién presentada en la tabla 6,
organiza los programas o actividades disponibles, de acuerdo a la categoria o dominio
de la calidad de vida que le pertenezca.

Tras la recopilacion de informacion, y el andlisis de los relatos de Juan se
identificaron algunos aspectos relevantes para centrar las recomendaciones; en primer
lugar con respecto a la variedad de actividades deportivas o culturales a las cuales se
tiene acceso actualmente, se encontrd una limitada oferta dirigida a las areas de
recreacion y ocio para nifios con discapacidades de alto funcionamiento que no han
logrado participar de programas convencionales, tal vez por la escases de programas
o0 actividades que cuenten con personal capacitado en ejecutar las actividades
contemplando los ajustes razonables necesarios para las personas en condicién de
discapacidad, dentro de un grupo heterogéneo de nifios. Por lo tanto la primera
recomendacién va dirigida a la integralidad de la oferta de recreacion, cultura y deporte
para brindar el acceso a variedad de actividades a nifios con distintos niveles de
severidad de la discapacidad.

Por otro lado se encontraron apoyos para nifios y jévenes en condicion de
discapacidad cognitiva y comportamental, pero pocos con oferta para discapacidad
fisica y sensorial, por lo tanto se propone articular programas y actividades desde las
entidades que estudian el desarrollo infantil, como las universidades, el Instituto
Colombiano de Bienestar Familiar, fundaciones privadas, para ampliar la oferta y asi
mismo divulgarla por los medios de comunicacion, para asi facilitar el acceso a la
informacion.

En este mismo orden, desde el mesosistema se identifica la necesidad de
establecer cambios en la politica publica relacionada con los vinculos funcionales y
limites existentes entre la convergencia de los sistemas sanitario y educativo, ya que

esta brecha esta relacionada con las dificultades en accesibilidad a la educacion en
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centros educativos publicos y privados, en tanto no se provean los apoyos necesarios
y el acompafamiento del cuidador para participar de las jornadas académicas, como
se ha visto en nifios con discapacidad moderada a severa. Esta recomendacion se
hace partiendo del hecho de que aunque existe reglamentacion al respecto de la
inclusién educativa, para muchas de las instituciones educativas no ha sido facil
adaptarse y asumir este reto o mantenerlo en el tiempo, por lo cual la disponibilidad de
opciones de escolarizacién es limitada o la calidad de la misma podria derivar en
desercion escolar.

Por ultimo, se resalta la importancia de la capacitacion a las familias, la
creacion de grupos de apoyo o participacion en agremiaciones de la poblacién con
discapacidad fisica para compartir experiencias positivas de cuidado, crianza y
desarrollo, entorno al reconocimiento de la labor formadora de los padres y familia
cercana para el desarrollo de la autonomia, la autodeterminacion y el proyecto de vida
en los nifios en condicion de discapacidad, partiendo desde la perspectiva de las
habilidades y no del déficit. En este caso se evidencié que la labor realizada por los
padres de Juan hasta el momento, le ha permitido al nifio disfrutar de su autonomia
tanto en casa como en entornos comunitarios, asi como la capacidad de expresar sus
ideas, opiniones de forma segura y acceder a actividades extracurriculares que

benefician su desarrollo fisico, emocional y social.
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Tabla 5. Oferta de servicios sociales para nifios en condicion de discapacidad disponible en Bogota por contexto, segun la dimensién de la calidad de vida que promueve.

Dimension Programa - Descripcién Beneficiarios Enlaces de interés
de CV Entidad
Mi familia - | Es un programa de acompafiamiento familiar | Mi Familia Urbana: brinda
ICBF psicosocial especializado disefiado a la | acompafiamiento preventivo,
medida de las necesidades de las familias, | para familias con nifios, nifias | https://www.icbf.gov.co/famili
que funciona por medio de visitas a los | y adolescentes en riesgos de
Bienestar hogares y encuentros entre familias que son | vulneracién de derechos o en | as-y-comunidades
guiadas por un equipo psicosocial. Desarrolla | condicion de vulnerabilidad.
emocional dos tipos de acompafiamiento psicosocial | Mi familia rural: Familias con
familiar: preventivo e intensivo, con un | nifios, nifias o adolescentes
enfoque transversal de atencién a familias | ubicados en zonas rurales y
gue tienen integrantes con discapacidad. rurales dispersas.
Relaciones Centros Actividades ludicas, pedagodgicas, recreativas | Nifios, nifias, adolescentes y | https://guiatramitesyservicios
crecer — | y deportivas orientadas al fortalecimiento de | jovenes entre los 6 y 17 afos | .bogota.gov.co/tramite-
interpersonal | Secretaria de | habilidades y capacidades para | 11 meses, con discapacidad | servicio/centros-crecer/
integracion desenvolverse con independencia en su | cognitiva no psicosocial que
es e | social entorno. requieran apoyos extensos y
Desarrollo de procesos de inclusién | generalizados, o] con
inclusiéon educativa de acuerdo con las habilidades y | discapacidad mdltiple que
capacidades de los participantes. requieran apoyos intermitentes
social Apoyo alimentario. y limitados; y que habiten en

Servicio de transporte

Bogot4, DC



https://www.icbf.gov.co/familias-y-comunidades
https://www.icbf.gov.co/familias-y-comunidades
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Desarrollo

personal

Modalidad
para el
Fortalecimient
ode
Capacidades
de Nifias,
Nifilos y
Adolescentes
con
Discapacidad
y sus Familias
— ICBF

Atencion en media jornada: Se desarrolla en
los dias habiles del mes, en los cuales se
presta la atencion durante cuatro horas
diarias. Las nifias, nifios y adolescentes con
discapacidad atendidos en media jornada
son aquellos que, en lo posible, participan del
entorno educativo.

Atencién en jornada completa: Se desarrolla
en los dias habiles del mes, en los cuales se
presta la atencién durante ocho horas
diarias. En esta jornada participan nifas,
nifios y adolescentes con discapacidad, que
requieren mayores apoyos para el desarrollo
de las actividades cotidianas y que, en su
mayoria, presentan mayores barreras para el
acceso y permanencia en el entorno
educativo.

A nifias, nifios y adolescentes
con discapacidad, de 6 a 17
afos,11 meses y 29 dias.

https://www.icbf.gov.co/porta
folio-de-servicios-
icbf/modalidad-para-el-
fortalecimiento-de-
capacidades-de-ninas-ninos-
y
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Centros de
desarrollo
infantil

Centros de Desarrollo Infantil - CDI se presta
un servicio institucional que busca garantizar
la educacion inicial, cuidado y nutricién a
ninos y nifias menores de 5 afios, en el
marco de la Atencion Integral y Diferencial, a
través de acciones pedagdgicas, de cuidado
calificado y nutricion, asi como la realizacion
de gestiones para promover los derechos a
la salud, proteccién y participacién, que
permitan favorecer su desarrollo integral - La
jornada de atencion en los CDI es de ocho
(8) horas diarias, cinco (5) dias a la semana.
Es un servicio de atencién gratuito

Nifios y nifias de primera
infancia, prioritariamente en el
rango de edad de dos (2) afios
a menores de cinco (5) afios
y/o hasta que ingresen al
grado de transicion.

Sin embargo, si la condicién
del nifio o nifia lo amerita y la
Unidad de Servicio cuenta con
las condiciones requeridas
(espacio de Sala Cuna) para
atender a esta poblacion,
podran ser atendidos nifios y
nifias entre los seis (6) meses
y los dos (2) afios de edad.

https://www.icbf.gov.co/porta
folio-de-servicios-icbf/centro-
de-desarrollo-infantil

Bienestar

fisico

Complementac
ion alimentaria
para personas
con
discapacidad.

Apoyo alimentario a las personas con
discapacidad que se encuentren en mayor
riesgo nutricional con el fin de contribuir a su
seguridad alimentaria y a la de su hogar.

Personas en condicién de
discapacidad y sus familias

Canal telefonico

Linea 195

Linea gratuita de atencién
ciudadania 01 8000 127 007
380 83 30 Opcion 0

Canal virtual
www.integracionsocial.gov.c
0

Canales Presenciales
Puntos de la red CADE



https://www.icbf.gov.co/portafolio-de-servicios-icbf/centro-de-desarrollo-infantil
https://www.icbf.gov.co/portafolio-de-servicios-icbf/centro-de-desarrollo-infantil
https://www.icbf.gov.co/portafolio-de-servicios-icbf/centro-de-desarrollo-infantil
http://www.integracionsocial.gov.co/
http://www.integracionsocial.gov.co/
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Fundacion
Batuta

Programa que ofrece formacién musical a | pueden acceder personas con
nifos, nifias, adolescentes y jovenes en | cualquier tipo de discapacidad
condicién de discapacidad, una oportunidad | ya sea cognitiva, fisica,
para potenciar habilidades fisicas | sensorial y/o mental a partir de
psicomotoras, cognitivas, sensoriales, | los dos afios

emocionales y sociales y de esta manera
posicionarlos como seres humanos con
multiples capacidades

https://www.fundacionbatuta.
org/c.php?id=28

Promocién del
aseguramiento

Estrategia para garantizar el aseguramiento y afiliacion de la poblacion al

Bienestar en salud sistema de salud, brindando orientacibn a los usuarios en proceso de | https://guiatramitesyservicios
afiliacion, traslados entre EPS Subsidiada, traslados de municipios, | .bogota.gov.co/tramite-
material inconsistencias en las bases de datos, movilidad, portabilidad, deberes y | servicio/promocion-del-
derechos del afiliado y temas de barreras de acceso al sistema de salud. aseguramiento-en-salud/
Autodetermin | Ecoaventura - | Actividad que se desarrolla en campo abierto, con el objetivo de promover
acciones de acercamiento a diversos escenarios ambientales, empresariales,
acion IDRD culturales, patrimoniales, recreativos y deportivos en el territorio o en los

diferentes espacios con los que cuenta el Distrito Capital, por medio de
recorridos guiados que contengan talleres recreativos y pruebas de
observacion para el fortalecimiento de las habilidades sociales, la convivencia
armonica, el trabajo en equipo, el liderazgo participativo y la inclusion social.
Se busca acercar a las personas con discapacidad, sus familias, cuidadores
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Inclusién

social

Recreolimpiad
as - IDRD

Actividad recreativa soportada en un sistema competitivo de eliminacion,
desarrollada en fases: institucional o grupal, local e interlocal o distrital. Las
modalidades de juego son: boccia, balbn mano, paintball adaptado, atletismo
por relevos, palos chinos, laberinto de orientacion, dominé adaptado y
cucunuba o cucunutejo, con el objetivo de promover espacios para la practica
de actividades de orientacion competitiva de juegos tradicionales y deportes
adaptados, generando ambientes de sana participacion y convivencia de
acuerdo a las necesidades y caracteristicas de la poblacion con discapacidad
y cuidadores, en las modalidades definidas. En todas las jornadas locales se
realizaran exhibiciones de: cien pies, golosa, DUNT y expresiones ludicas
propias de las localidades.

Reto - IDRD

Actividad orientada a propiciar escenarios de juego y diversién para la
poblacion beneficiada, estas actividades pueden desarrollarse en espacios
abiertos o cerrados de acuerdo a la necesidad de la accién propuesta, y en
funcién de su pleno disfrute con el objetivo de desarrollar, fortalecer y
mantener habilidades motoras, cognitivas, psicosociales de la poblaciéon en
condicién de discapacidad, cuidadores, cuidadoras y familiares para contribuir
al desarrollo de competencias y habilidades para la vida cotidiana. Puede
desarrollarse de manera masiva, a través de estaciones o circuitos, de
acuerdo al objetivo especifico propuesto y la concertacion con las
comunidades.

Derechos

Banco de
productos de
apoyo

Procesos y procedimientos de otorgamiento de Productos de Apoyo no
incluidos en el Plan Obligatorio de Salud - POS -8, necesarias para la
equiparacion y adaptacion en las actividades de la vida diaria de las personas
con discapacidad. Entre otros productos de apoyo se incluyen: « Sillas de
ruedas * Sillas para bafio * Cojines anti escaras * Colchones anti escaras
Aditamentos que ayuden a la marcha y al desarrollo de las actividades de la
vida diaria. Las Secretarias Departamentales de Salud, han creado y
administran los Bancos de Productos de Apoyo — BPA -, con el apoyo
financiero del Ministerio de Salud y Proteccién Social. Con base en los
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lineamientos establecidos por el Ministerio, se entregan a poblacion
debidamente focalizada, y segun prescripcion médica.

Fuente: Elaboracion propia
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Capitulo IV

Conclusiones

A continuacion se describen las conclusiones propias de la investigacion, de
acuerdo a los objetivos especificos planteados

Describir la percepcion de la calidad de vida de un nifio con pardlisis cerebral,
mediante la aplicacién del cuestionario CPQOL - CH, relacionando los factores socio-
demograficos con los dominios de la prueba. Con relacién al cumplimiento de este
objetivo, la investigacion, logro a través de la informacién recolectada por los
instrumentos aplicados, describir las vivencias del nifio participante, en todas las areas
de la ocupacion, lo cual facilito la organizacion de la informacién para comprender los
contextos del nifio y el papel de la escolarizaciéon en cada dimensién de la calidad de
vida, adicionalmente, la metodologia de investigacion permitié llevar a cabo la
intencion superior de visibilizar la voz del nifio con pardlisis cerebral para expresarse,
sobre lo que considera importante en su vida.

En este sentido la investigacion permitié reconocer en los relatos de Juan, que
percibe un alto nivel de calidad de vida, en tanto expresa satisfaccion, tranquilidad y
felicidad en la mayoria de los aspectos de su vida como: interaccion con familiares,
amigos y comunidad, percepcion de buena salud, bienestar material y emocional, lo
cual, visto desde el modelo de calidad de vida nos afirma el equilibrio positivo y
multidimensional en la vida del nifio.

Por otro lado, se concluye que el instrumento utilizado para medir la calidad de
vida en la poblacion de nifios con paralisis cerebral es de facil administracién, sin
embargo se considera util adicionar preguntas que indaguen sobre la libertad y los

derechos del nifio para la toma de decisiones y la autodeterminacion. Ya que al cruzar
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la informacion con las dimensiones planteadas por Schalock y Verdugo, quedaron por
describir estos aspectos.

Del mismo modo, es importante simplificar el lenguaje o la instruccion para facilitar
la comprensién de las preguntas con el fin de obtener la mayor cantidad de
informacién autentica posible, ya que si el instrumento se aplicara en grupos de edad
inferiores, la eleccién de un calificativo cuantitativo y cualitativo, seria muy ambiguo o
desafiante para los nifios menores, y esto se convertiria en una limitante para
escuchar e interpretar a ninos mas pequefios.

Analizar la relacién entre las dimensiones de la calidad de vida en el caso un nifio
con paralisis cerebral en edad escolar con su participacion actual en la escuela. En
relacion con este objetivo especifico se logré elaborar un panorama general de la vida
del participante, a través de la comprension de sus ecosistemas sociales como punto
de partida para el analisis, entendiendo que el contexto es importante para las
relaciones, experiencias y certezas que como seres humanos construimos diariamente

Asi mismo, tras lo hallado en las respuestas de la entrevista, es importante anotar
que el participante, tiene claro quiénes son sus referentes adultos en cada
microsistema y por ende acude a ellos cuando los necesita, sin embargo se identifico,
gue no todos los adultos dispusieron su comprensién para atender a las necesidades
sociales del nifio en el contexto escolar, ya sea por carencia de tiempo, motivo o
intencion; el no actuar ante la peticion de ayuda de un nifio, afecta su
autodeterminacion, y refuerza la desigualdad social existente. Por lo tanto se
recomienda brindar estrategias a los docentes para saber gestionar y escuchar a sus
alumnos. Asi mismo que cuenten con las herramientas para facilitar la solucién de
conflictos de forma asertiva y definitiva.

En la misma linea, se resalta la importancia de evaluar directamente la experiencia
de los nifios, ya que la calidad de vida se percibe de forma muy intima y subjetiva, y al
facilitarle al nifio expresarse y pensarse a si mismo con cada pregunta, favorece el

autoconocimiento y autoconcepto y visibiliza aspectos que sirve a los actores que
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intervienen en su desarrollo integral, para priorizar acciones y hacer seguimientos
oportunos a las condiciones reportadas por los nifios.

Para el caso particular que se analizé se evidencia la importancia que tiene el
vinculo intra familiar con la hermana vy las relaciones de juego con pares, para el nifio
participante, siendo este un aspecto que marca sus momentos tristes cuando este
vinculo se afecta, de igual modo, se interpreta como una fortaleza en el bienestar
emocional.

Por ultimo, se destaca el papel del dolor y la incomodidad percibida por el nifio,
como un indicador de afectacion en la calidad de vida, en tanto la magnitud del dolor
restrinja la participacion en las diversas areas de la ocupacién, es por esto que se
debe prestar atencién a la percepcion de dolor del nifio y la solicitud de apoyos, para
facilitar medidas de confort y manejo del mismo, como parte de la independencia en el
cuidado de su salud y bienestar fisico.

Proponer recomendaciones orientadas a los actores del micro, meso y
macrosistema de los nifios con pardlisis cerebral basadas en los hallazgos de la
investigacion. Por ultimo, se dio cumplimiento al tercer objetivo mediante la
presentacién de ofertas de actividades existentes, partiendo de las barreras
identificadas tras la aplicacion del cuestionario de calidad de vida y la entrevista a la
madre, donde se visibilizan las dificultades para centralizar la informacion disponible y
por ende las familias y los nifios pierden tiempo valioso de su disfrute de derechos. En
el documento no se generan pautas o acciones especificas dirigidas al microsistema,
debido a la variedad de condiciones que se pueden encontrar en los nifios con
paralisis cerebral, por lo tanto se sugieren y muestran las opciones con las que
cuentan para que ellos mismos establezcan una decision que impacte positivamente
su calidad de vida y de la familia.

En este orden de ideas se identificé la importancia de establecer la funcionalidad y
reconocimiento de las redes de apoyo con las que cuenta el estudiante en el micro,

meso y macrosistema, visto desde la complementariedad de las acciones de los
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diferentes sistemas, que puedan servir de apoyos unos con otros para mejorar el
desempenfio en todos por igual, por ejemplo; la comunicacion permanente entre casa,
colegio y equipo de rehabilitacion para dirigir sus esfuerzos a mejorar la calidad de
vida y desempefio funcional, o como se mencioné antes, se recomienda verificar la
ejecucion real de vinculos funcionales entre los sistemas de salud y educacion para
responder a las necesidades de los nifios con discapacidad en edad escolar,
entendiendo que este aspecto es clave para el adecuado proceso de inclusiéon
educativa desde el modelo ecoldgico del desarrollo humano y la transicion de
sistemas.

Finalmente se reconoce la importancia de desarrollar un adecuado proceso de
inclusion escolar, eligiendo la institucién educativa que cuente con el personal
calificado para elaborar y desarrollar proyectos educativos incluyentes con ajustes
razonables de contenido y método, ademas de la accesibilidad fisica a las
instalaciones, la preparacion de la comunidad educativa y el seguimiento
reglamentario a la satisfaccién de la experiencia escolar, debido a que estos son
aspectos determinantes para el éxito del estudiante en condicion de discapacidad,
también para facilitar la autodeterminacion, autoestima y participaciéon equitativa en el

contexto escolar junto a sus pares.
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Recomendaciones

A partir del proceso realizado directamente con un nifio con paralisis cerebral de
alto nivel funcional, se recomienda a futuros investigadores realizar este proceso con
nifios de otros niveles funcionales, teniendo en cuenta los ajustes razonables en
funcion de las estrategias comunicativas.

Se recomienda que esta clase de estudios, estén apoyados en lo posible por una
observacion in situ, para tener mas elementos al analizar la experiencia del nifio en el
colegio.

Se sugiere a futuros investigadores, validar la version al espariol del cuestionario
en otros grupos de edad, debido a que actualmente esta validado para nifios de 9-12
anos.

Se sugiere aplicar evaluaciones para medir la calidad de vida en los nifios con
paralisis cerebral escolarizados, posterior al regreso a clases presenciales, para
determinar si la modalidad de escolarizacion tiene un impacto positivo 0 negativo en
las &reas de bienestar emocional, sentido de funcionamiento e inclusion social, acorde
a los ajustes que tienen lugar en los nifios tras la transicién de contextos.

A raiz de los hallazgos en la investigacion, se considera necesario capacitar a los
adultos para hacer un correcto andamiaje en las relaciones sociales y en la autoestima
de los nifios, partiendo del acto de escuchar, validar y gestionar emociones y
situaciones que son criticas en la convivencia escolar como el bulling y la
estigmatizacion. Ya que la formacién de los adultos influye mucho en generar
ambientes seguros y estimulantes para que los nifios con y sin discapacidad puedan

participar con equidad y motivacion intrinseca.
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Limitaciones

Inicialmente se planted la posibilidad de aplicar esta investigacion a un grupo de
nifios, sin embargo al haber establecido criterios de inclusion ajustados y precisos, fue
dificil encontrar los casos suficientes que contaran con las caracteristicas diversas de
la condicion, mas un alto nivel de funcionamiento lo cual no permitio la inclusion de
mas participantes.

De acuerdo a las caracteristicas de un estudio de caso, se dio preferencia por
elegir un solo participante, para no generar variaciones en la metodologia, de tipo
comparativo, sin embargo queda pendiente realizar este ejercicio con nifios de
caracteristicas socio demogréficas y epidemiolégicas diversas, para establecer con
mayor propiedad conclusiones entorno a la calidad de vida percibida directamente por
los nifios.

Una de las limitaciones halladas como investigadora, fue no contar con el
conocimiento en alternativas de comunicacién, que permitieran aplicar este estudio a
niflos con niveles comunicativos mas bajos, para asi brindar una cobertura justa y real
de una proporcién mas grande de la poblacién infantil con paralisis cerebral.

Esta investigacion se desarrollé en el marco de una pandemia mundial, el cual
manifesté cambios en las dinamicas sociales y en particular la asistencia presencial al
colegio, por lo que se considera una limitacidn en la experiencia vivida por el nifio, la
disminucién de tiempo con sus amigos y pares, la participacion activa en otros
contextos y los ajustes de madurez emocional y cognitiva para asumir los retos de la
virtualidad. El hecho de enfrentarse a una brecha entre el afio escolar regular y el afio
escolar virtual, afecta el juicio de valor que asignan los nifios ya que, por la medida de
tiempo tan prolongada, suelen confundir sus experiencias, o inclusive cambiar las
expectativas de la interaccion, y estas seran puestas a prueba una vez se retorne a la

normalidad.



Si bien el instrumento empleado es pertinente para la poblacion del estudio, el
disefio de las preguntas es limitante para que cierto grupo de nifios con pardalisis
cerebral pueda responderlo, por lo tanto se recomienda trabajar en estrategias que
puedan ser utilizadas para valorar directamente a nifios menores o con niveles

comunicativos mas bajos, segln los ajustes razonables necesarios.
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Anexos
Anexo A
Formato de consentimiento informado

FECHA

Yo (nombres y apellidos) con Cédula de
Ciudadania numero de como representante
legal del nifio(a) (nombres y Apellidos)
Identificado con documento RC.__ T.I No. afirmo que hemos

sido informados acerca de la investigacion titulada “Relacion entre las experiencias de
escolarizacion y las dimensiones de calidad de vida en nifios y nifias con pardlisis
cerebral en edad escolar”. Que tiene como objetivo principal, explicar las relaciones
existentes entre las experiencias de escolarizacién y las percepciones de calidad de
vida de los nifios y nifias con pardlisis cerebral. Tenemos conocimiento de la evaluacion
que realizaran durante 2 sesiones de 1 hora, la cual estard enfocada a recopilar la
percepcion de mi hijo y su familia a través de entrevistas y encuestas.

e El beneficio de participar en este estudio es: colaborar con la construccidon de
conocimiento alrededor de conocer las experiencias de vida de los nifios con paralisis
cerebral y como esto influye en su calidad de vida, partiendo de las narrativas de los nifios.
También se pretende proponer recomendaciones orientadas a los actores de los contextos
de los niflos con pardlisis cerebral para mejorar su calidad de vida, basadas en los hallazgos

de la investigacion

Participando en este estudio me comprometo voluntariamente a lo siguiente:

o Permitir la libre expresion de mi(s) hija(s) o Hijo(s) en todo el proceso de
investigacion social basado en la comunicacion verbal y escrita.

Toda la informacion recogida en este procedimiento sera tratada de manera confidencial, y no
se usara para ningun otro propdsito, fuera de los de esta investigacion. Las respuestas dadas
seran codificadas y por lo tanto seran andnimas y no se me identificara.

La participacion de mi(s) hija(s) y/o Hijo(s) es completamente voluntaria. Pueden no aceptar
participar, o retirarse en cualquier momento en caso de que asi lo decida, informando
previamente a la investigadora, lo cual no tendra ninguna consecuencia negativa.
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Me han informado que los resultados de este estudio seran discutidos en un documento
académico sin mencionar nombres o algun detalle que me identifique.

Todos los registros o datos serdn protegidos con acceso estrictamente restringido a su archivo.
Los registros y este formulario de consentimiento firmado, seran inspeccionados sélo por la
investigadora

Asi mismo autorizo Si No el uso de la informaciéon para esta investigacion y
que los resultados de la investigacion me sean informados y puedan ser publicados
posteriormente.

Se me ha informado que para cualquier pregunta sobre metodologia, riesgos, beneficios u
otros asuntos relacionados con esta investigacidn puedo escribir al e-mail:
cindybaur@unisabana.edu.co

He leido y entiendo la informacidén que se ha suministrado anteriormente. Estoy enterada(o)
de los riesgos y beneficios potenciales de participar en este estudio, y puedo retirarme de él en
cualquier momento y dejar de participar en el estudio sin que por ello se generen perjuicios. La
investigadora me ha respondido todas las preguntas a satisfaccion.

Consiento____ Disiento voluntariamente que a nombre mio o de mi hijo participar
en este estudio

Nombres y apellidos del Firma del No de CC del
participante/acudiente participante/acudiente participante/acudiente
Nombres y apellidos del Firma del investigador No de CC del investigador

investigador
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Nombres y apellidos del testigo  Firma del testigo No de CC del testigo

Anexo B
Formato Asentimiento informado

ASENTIMIENTO INFORMADO PARA INVESTIGACION

Hola soy Cindy y te quiero invitar
a que participes conmigo en una
investigacion

Mi objetivo es que aprendamos juntos sobre las experiencias que tienen los nifios en el colegio
y conocer tu opinién sobre como percibes tu calidad de vida.

El titulo de este proyecto es: “Relacion entre las experiencias de escolarizacion y las
dimensiones de calidad de vida en nifios y nifias con pardlisis cerebral en edad escolar”

¢Qué haremos?:

& ,

¢Qué beneficios vas a tener?:

1. Vas a poder expresar tus experiencias
2. Vas a proponer ideas


javascript:void(0);
javascript:void(0);
javascript:void(0);
javascript:void(0);
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3. Vas a mostrar quién eres y qué es importante para ti

Yo tomaré fotos, videos:

& i

Si quieres participar pinta algo aqui:

Nombre del nifio o nifia:

Nombre del acudiente:

Correo electronico:
Fecha:



javascript:void(0);
javascript:void(0);
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Anexo C

Formato de entrevista semi estructurada

A continuacion vamos a conversar sobre tus experiencias y opiniones sobre la
participacion en el colegio y en diferentes entornos diariamente, por favor exprésate
libremente.

1.

wn

No ok

o

11.
12.
13.

14

15.

16.

17.
18.

19.
20.
21.
22.

Cuéntame quien/ como eres tu. (tus gustos, intereses, miedos, alegrias,
cualidades)

Describe como es tu familia.

Cuéntame en cuales grupos sociales participas (colegio, equipos de deportes,
iglesia, grupo de amigos en el barrio, centros de terapia, otros)

¢,Como te sientes al participar en estos grupos?

¢ Como te han permitido decidir participar o permanecer en estos grupos?
Cuéntame cémo fue tu primer dia de colegio

Después de haber estado unos meses en el colegio, ¢como te has sentido al
compartir con tus compafieros y profesores?

¢ Qué es lo que mas disfrutas de ir al colegio?, cual es tu materia favorita y la
gue menos te gusta.

¢ Qué cosas no te gustan de ir al colegio?

. ¢,Qué notas de diferente entre cuando no asistias al colegio, a cuando

empezaste a ir?

¢, Qué diferencias notas cuando juegas en casa a cuando juegas en el colegio?
Cuando hay actividades culturales en el colegio, tu participas?

Para ti, qué tan facil es hacer amigos, cuéntame que haces con tus amigos

. Cuales actividades quisieras hacer en la casa, que actualmente no haces y

porque
Cuales actividades quisieras hacer para cuidarte a ti mismo, que actualmente
no haces y porque

Cuales actividades quisieras hacer en el colegio, que actualmente no haces y
porque

Cuando tengas 12 afios, Como te imaginas tu vida.

Cuéntame sobre un momento de tu vida en el que te hayas sentido muy feliz y
porqué

Qué cosas o situaciones te estresan o te ponen triste y porque

¢,Cuando te sientes asi, que haces?

Cuéntame como es tu rutina en casa

Cuéntame como te sentiste en la entrevista



Respuestas al cuestionario CP-QOL-CH

Usuario

Fecha de aplicacion CP QOL-Child
Carnet/Expediente

Sexo

Fecha de nacimiento del nifio o nifia
Edad durante la aplicacién CP QOL-Child
Edad en meses

Fecha de ingreso al programa

Tipo de evaluacién

Modo de evaluacion

CIE 10

GMFCS

MACS

CFCS

Cuidador principal

qoll = 75

13/02/2021
Masculino
09/08/2011
9
114
Inicial

Entrevista en persona
G80.2 Hemiplejia infantil
|

|

|

Mama y Papa

7
qol2 8 87.5 100
qol3 9 100 50
qol4 5 NS0 100
qol5 o [0 75
qol6 7 SRS 75
qol7 7 NE 87.5
qol8 9 50
qol9 o [0 100
qol10 s NSRS 62.5
goll11 5 75
gol12 9 75
qol13 6 100
qol14 7 100
qol15 7 75
qol16 9 75
qol17 7 62.5
qol18 9 87.5
gol19 9 100
qol20 9 87.5
gol21 9 87.5
qol22 9 100 75
qol23 7 75 100
qgol24 7 75 62.5
qol26 9 100
qol27 6 62.5 75
qol28 9 100 100
gol29 8 100
qol31 9 100 100
gol32 7 75 100
qol33 7 75 100
qol34 9 100 75
gol35 8 87.5 87.5
qol36 s Nens 87.5
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qol37 8 87.5 100
qol38 7 75 100
qol39 9 100 75
gol40 6 62.5 75
qol41 1 100
qgol42 1 0
qgol43 1 50
qol44 1 0
gol45 5 75
qgol46 1 100
87.5
qol48 9 100
qol49 8 50
gol50 9
gol51 5
gol52 9
gol53 1

Sentimientos acerca del funcionamiento
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