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RESUMEN

Objetivo: determinar la asociacion entre la participacion social de los nifios con
discapacidad y la satisfaccion de los padres con la participacion social de sus hijos.
Métodos: estudio de corte transversal realizado en 80 nifios de 5-13 afios (9+2,7
afios) con discapacidad, residentes en Bucaramanga y su area metropolitana,
seleccionados por conveniencia. Se aplico el instrumento de evaluaciéon de habitos de
vida. Se calculd el coeficiente de correlacion de Spearman (p).

Resultados: el puntaje global de participacién social fue de 6+2,3 y de satisfaccion
de los padres con la participacion social fue 3,6+0,7. El habito con mayor correlacion
fue comunicaciéon (p= 0,83), y con menor relaciones interpersonales (p= 0,44); en el
puntaje global se evidencia muy buena correlaciéon entre participacion social y
satisfaccion de los padres con la participacion social (p= 0,82).

Conclusiones: al plantear objetivos y tratamientos se debe tener en cuenta tanto
participacion social como satisfaccion de los padres con la participacion social y no
tomarlas por separado.

Palabras clave: MHAVIDA, habitos de vida, participacidon social, satisfacciéon de los
padres.
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ABSTRACT

Objectives: to determine the association between the social participation of the
children with disabilities and the satisfaction of their parents with it.

Methods: cross-sectional study conducted in eighty 5 to 13 years-old children (9+2.7
years) with disabilities, who lived in the metropolitan area of Bucaramanga and
conveniently selected. The life-habit scale assessment was used. Spearman’s
correlation coefficient was estimated (p).

Results: the global scoring of social participation was 6+2.3 and of the satisfaction of
the parents with their children's social participation was 3.6+0.7. The habit with the
highest correlation coefficient was communication (p= 0.83) and that with the lowest
coefficient was personal relationships (p= 0.44). In the global scoring, very good
correlation was found between the social participation and the satisfaction of the
parents with this participation (p= 0.82)

Conclusions: at the time of putting forward objectives and treatments, both the
social participation and the satisfaction of parents with it should be taken into
consideration jointly rather than separately.

Key words: MHAVIDA, life habits, social participation, satisfaction of parents.

INTRODUCCION

La participaciéon social (PS) coherente con la concepcién del modelo de la Clasificacién
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), es
considerada como el acto de involucrarse en una situacion vital o de vida como
resultado final para las personas en condicién de discapacidad (CD).! Previamente,
Fougeyrollas, en el modelo Proceso de Produccion de la Discapacidad (PPD), la definié
como la plena realizacién de los habitos de vida, resultante de la interaccién entre los
factores personales (como el sistema organico del individuo, aptitudes, edad y sexo) y
factores ambientales (fisicos y sociales).?

En discapacidad, la PS es un concepto relativamente nuevo, por ello existen pocos
instrumentos desarrollados especificamente para evaluarla.® En la literatura existen
instrumentos que evallan algunos aspectos de la PS adecuados para la poblacién
infantil con discapacidad, estos se desarrollan en contextos independientes como el
desempefio ocupacional, escolar, doméstico y recreacional; no obstante, estas escalas
de medicion no se encuentran validadas y adaptadas culturalmente al idioma
espariol.®

Por otro lado, la satisfaccion de los padres con la participaciéon social (SPPS) refleja la
evaluacion subjetiva o los sentimientos personales sobre PS de sus hijos, lo que
podria ser ligeramente mas propenso a cambiar dia a dia en comparaciéon con los
resultados de PS.* Ambos aspectos -PS y SPPS- son evaluados, en el instrumento de
medicion de los habitos de vida (MHAVIDA), el cual fue creado para personas
adultas,>® sin embargo su uso se extendié a la poblacién infantil.”® El instrumento
MHAVIDA, fue desarrollado por Fougeyrollas y otros en 1998, para evaluar varios
aspectos relacionados con la PS de las personas con discapacidad,
independientemente del tipo de deficiencias subyacentes, y permite documentar el
nivel de logro de estilos de vida.? Adicionalmente, evalia SPPS mediante un sistema
de puntuacién en una escala de 5 puntos desde muy insatisfecho a muy satisfecho,
para cada una de las actividades descritas en el instrumento.
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Dado que una mejor comprension de las relaciones entre estas dos variables (PS y
SPPS) ayudaréa a establecer los objetivos terapéuticos adecuados y orientar las
intervenciones clinicas, se establecié como objetivo de este estudio determinar la
asociacion entre la PS de los nifios con discapacidad y la SPPS de estos.

METODOS

Se realiz6é un estudio de corte transversal en una poblacién de nifios de 5-13 afios con
discapacidad, residentes en Bucaramanga y su area metropolitana, seleccionados por
conveniencia. Se tuvieron en cuenta como criterios de inclusiéon: nifios con diagndéstico
meédico de enfermedad incapacitante, que estuvieran dentro de los rangos de edad de
5-13 afos, que fueran residentes en Bucaramanga y su area metropolitana; padres
de familia o acudientes que fueran mayores de edad, que convivieran con el nifio y
tuvieran disponibilidad de realizar y colaborar con la aplicacion de la escala MHVIDA.
Se excluyeron los nifios y nifias con instrumento de medicidn incompleto.

El instrumento MHAVIDA de 5-13 afios consta de 64 preguntas agrupadas en 12
categorias de habitos de vida (cuadro 1). Este permite documentar el nivel de logro
de cada habito de vida mediante una calificacién de 0 a 9, que depende del grado de
dificultad en la realizacién y el tipo de ayuda requerida para lograr este objetivo. Es
de resaltar que, si el familiar o cuidador considera que un modo de vida especifico no
hace parte de la vida cotidiana o el estilo de vida de la persona en CD, esta debe
entonces ser marcada como no aplicable (cuadro 2).

Cuadro 1. Mimero de preguntas en las categorias de habitos de vida para el
instrumento MHAYIDA de 5-13 afios

Instrumento MHANWIDA

Actividades evaluadas Para nifios, nifias y jovenes
Categoria de habito de vida de 5-13 afios

Mutrician

Condician corporal

Cuidado personal

Comunicacian

Actividad de la vida Vivienda
diaria Desplazamientos
Responsabilidades

Felaciones interpersonales
Roles sociales Yida comunitaria

Educacian

Recreacion

R = = N S - R I N

Trabajo
Tatal

)]
i
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Cuadro 2. Escala de calificacidn de los habitos de vida

Puntuacian | Mivel de dificultad Tipo de asistencia
g Sin dificultad Sin ayuda
8 Sin dificultad Ayuda tecnica
7 Con dificultad Sin ayuda
6 Con dificultad Adaptacion o acondicionamiento
5 Sin dificultad Ayuda humana adicional
4 Sin dificultad adaptacion o acondicionamiento, Ayuda

humana adicional
3 Con dificultad Ayuda humana adicional

2 Con dificultad Adaptacion o acondicionamiento, Ayuda
humana adicional

1 Realizado por -
sustitucion

0 Mo realizable -

I Mo se aplica -

La calificacion se puede llevar a una puntuacién estandar mediante la aplicacion de la

férmula siguiente: (£ puntuacion multiplicado por 10) dividido (nimero de habitos de
vida aplicables multiplicado por 9). Por ejemplo, si al evaluar el habito de vida
nutriciéon a un nifo de 6 afios en quien aplican todas las preguntas y cada pregunta
tiene una calificacion de 5, se tendria en el numerador (5+5+5+5) x 10= 200; y en el
denominador, 4 x 9= 36, siendo el puntaje del habito de vida nutricion de 5,6
(200/36).

Adicionalmente, el instrumento MHAVIDA evalla la SPPS con la realizaciéon de los
hébitos de vida de la persona en CD con una escala tipo Likert (cuadro 3). Esta
evaluacion puede aumentar las opciones y expectativas de la persona en CD. Sin
embargo, los resultados de esta escala no se tienen en cuenta en el calculo de la
puntuacion.
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Cuadro 3. Escala tipo Likert usada para la evaluacion de la satisfaccion de los
padres

Mivel de satisfaccian
Muy insatisfecho
Insatisfecho
Mas o menos satisfecho
Satisfecho

Muy satisfecho

Para la aplicaciéon del instrumento se cre6 un "Manual de Aplicacion MHAVIDA", que
fue realizado por fisioterapeutas expertos en la aplicacion del instrumento y con
orientacién de un experto perteneciente al grupo de Fougeyrollas, creador de la
escala. Este manual contiene la secuencia para la aplicacién de la encuesta,
estandarizacion de las preguntas, descripcion de calificacion de las preguntas y
preguntas orientadoras para cada categoria, buscando homogenizar la forma de
hacerlas y a su vez el tiempo de aplicacion.

En cuanto a la capacitacion, se realizé un entrenamiento a cada evaluador en el
método de realizar la pregunta, asi como la explicacion del manual de aplicacion y
administracién de la escala dirigida a los padres de familia y cuidadores. De esta
forma se buscé la facilidad de respuesta y disminuciéon de las inquietudes en relacion
con las preguntas realizadas por uno de los evaluadores.

Para la aplicacion del instrumento, se envié un comunicado por escrito a las diferentes
instituciones comprometidas con la poblacién en CD, ubicadas en Bucaramanga y su
area metropolitana. Una vez conocida la aprobacion de la participacion de las
instituciones, se tuvo acceso a la base de datos de los padres de familia
pertenecientes a cada institucion.

Al momento de realizar la evaluacion, en los meses de septiembre de 2011 a enero
2012, se citaron por via telefénica a los encuestados, ya fuera en las instalaciones de
la fundacién, su hogar o sitio de trabajo. Una vez acordado el encuentro con el padre
de familia o acudiente se explic6 el objetivo del estudio, la metodologia y el manual
de aplicacion MHAVIDA, finalmente se comenté que no se requiere la presencia del
nifio al momento de la entrevista. Luego de aclarar dudas se firmé el consentimiento
informado por escrito enfatizando en la proteccion a la intimidad y confidencialidad de
los datos; las preguntas fueron realizadas por uno de los evaluadores solamente, y
finalizada la respuesta del participante otro evaluador registré la respuesta del
acudiente. El promedio del tiempo de la aplicacion del instrumento fue de 40-50
minutos.

La informacién se digité por duplicado de forma independiente y se validé en el
programa Epidata.'® En el analisis estadistico se describi6 la poblacién de estudio,
aplicando medidas de tendencia central y de dispersion para las variables
cuantitativas, frecuencias absolutas y relativas para las variables cualitativas. Se
calcul6 el coeficiente de correlacion de Spearman (p) para determinar la asociacion
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entre las variables. Todos estos analisis se realizaron de forma global y por categoria
con el software STATA 11.0."*

La investigacion siguio las recomendaciones para la investigacion en seres humanos,
establecidas en la Declaracién de Helsinki y en la Resolucién 008430 del Ministerio de
Salud de Colombia;*? segln esta Gltima, la investigacion se consider6 sin riesgo. Se
solicité consentimiento informado por escrito a los padres o cuidadores que
participaron.

RESULTADOS

La muestra del estudio estuvo conformada por 80 participantes, con un promedio de
edad de 9+2,7 afios y la mayoria (70 %) de sexo masculino (n= 56). Los diagndsticos
médicos, segun CIE 10, que prevalecieron en la poblaciéon fueron anormalidades
cromosomicas no clasificadas con el 25 % (n= 20), paralisis cerebral y otros
sindromes paraliticos con el 16 % (n= 13) y retraso mental con el 14 % (n= 11); en
relaciéon con la vinculacion institucional, el 40 % (n= 32) de los participantes asistia al
Programa Benjamin (Comfenalco) y el 13 % (n= 10) a la Fundacién con Amor,
mientras que el 20 % (n= 16) no tenia vinculo con las instituciones (tabla 1).

Tabla 1. Descripcion de la poblaciéon de nifios estudiados de 5 a 13 afios con
discapacidad

Variable Medida de resumen
Edad (promedio *+ desviacién estandar) 9 2,7
Sexo No. %
Nifas 24 30
Nifos 56 70
Diagndstico médico segun CIE 10 No. %
Trastornos especificos del desarrollo 4 5
Alteraciones visuales y ceguera 8 10
Anormalidades cromosdmicas no clasificadas 20 25
Enfermedades congénitas del sistema nervioso 7 9
Paralisis cerebral y otros sindromes paraliticos 13 16
Retraso mental 11 14
Trastorno por déficit de atenciéon con hiperactividad 4 5
Otras enfermedades 13 14
Fundacion No. %
Asodispie 2 3
Asopormen 4 5
Con amor 10 13
Escuela taller para ciegos 6 8
FANDIC 7 9
Pallana 3 4
Particular 16 20
Programa Benjamin 32 40

22
http://scielo.sld.cu



Revista Cubana de Pediatria. 2013;85(1):17-27

El mayor puntaje de PS se obtuvo en relaciones interpersonales, con un promedio de
7,918,7, seguida del habito condicién corporal con un promedio de 7,8+8,7; los
habitos con menor puntaje de PS corresponden a responsabilidades, con un promedio
de 55,1, y comunicacion, con un promedio de 4,7+4,6. De igual forma el puntaje
global de los habitos de vida obtuvo un promedio de 6+6,6. Se evidencié que no hay
diferencias estadisticamente significativas para ninguno de los habitos de vida. En
relacion con la SPPS, los padres o cuidadores estan satisfechos principalmente con el
habito relaciones interpersonales (3,9+0,6), y menos satisfechos con el habito
comunicacioén (3,2+0,8) (tabla 2).

Tabla 2. Puntaje global de participaciéon social y satisfaccién de los padres de los
nifios de 5 a 13 afios estudiados con discapacidad

Participaciéon Satisfaccion Coeficiente de
social padres Spearman

Habitos No. | Promedio | DE | Promedio | DE

Nutricion 79 6,7 3,4 3,5 1,0 0,82
Condicion corporal 80 7,8 2,4 3,8 0,8 0,76
Cuidado personal 80 6,1 2,9 3,5 0,9 0,82
Comunicacion 80 4,7 2,9 3,2 0,8 0,83
Vivienda 80 6,7 2,9 3,7 0,9 0,76
Desplazamiento 80 5,4 2,5 3,7 0,8 0,70
Responsabilidad 80 5,0 2,8 3,3 0,8 0,75
Relaciones 80 7,9 2,1 3,9 0,6 0,44
interpersonales

Vida comunitaria 78 5,7 2,9 3,6 0,9 0,63
Educacién 62 6,3 2,2 3,7 0,8 0,75
Trabajo 29 5,3 4,3 3,6 0,9 0,66
Recreacion 79 5,6 2,7 3,7 0,8 0,73
Puntaje Global 80 6,0 2,3 3,6 0,7 0,82

En cuanto a la correlacién entre la PS y la SPPS, en cada actividad se observa un
coeficiente de correlacién de Spearman por encima de 0,70 para 9 de los 12 habitos
de vida. Los habitos con mayor correlacion fueron comunicacion con p= 0,83 y
nutricién con p= 0,82, y los habitos con menor correlacion fueron vida comunitaria
con p= 0,63 y relaciones interpersonales con p= 0,44; en cuanto al puntaje global se
evidencio6 correlacion entre PS y SPPS con un coeficiente p= 0,82.
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DISCUSION

Los hallazgos principales de este estudio indican que la PS de los nifios y nifias con
discapacidad evaluados, presentan restricciones principalmente en el habito
comunicacioén; asi mismo, los padres estan menos satisfechos con este habito,
mostrando una alta correlacién entre PS de los nifios y SPPS (0,83).

El bajo puntaje en el habito comunicacion se evidencia como una determinante de los
problemas del lenguaje, que afectan el intercambio de sentimientos, opiniones, o
cualquier otro tipo de informacién mediante el habla con las demas personas.
Adicionalmente, esta categoria evalUa la escritura y la lectura,'® aspectos
considerados dificiles de realizar por parte de los nifios con discapacidad. Por otro
lado, los padres estan insatisfechos con la comunicaciéon de sus hijos, lo cual puede
que se deba a que para ellos es vital que los nifios se puedan comunicar de forma
asertiva con las demas personas, puesto que consideran que esta habilidad les
permitira defenderse en un futuro; pese a esto, el aprender a leer o escribir por parte
de los nifios y nifias con discapacidad, es uno de los anhelos de los padres que en
menor proporcion se cumple.

Por otro lado, el habito con mayor puntaje tanto para PS como SPPS fue relaciones
interpersonales, sin embargo la correlacion fue baja (0,44). Lo anterior puede deberse
a que la PS de algunos nifios fue alta o media en este habito, pero los padres no
estaban satisfechos o viceversa, los nifios tienen un bajo puntaje de PS, pero sus
padres estan muy satisfechos con las actividades que sus hijos realizan en este
habito. Adicionalmente, la mayor PS en este habito puede deberse a que la mayoria
de los nifios pertenecen a instituciones donde se fortalecen las relaciones con sus
pares y se motiva a que los nifios sean incluidos en las escuelas. También evalla las
relaciones afectivas con sus padres y familiares, es probable que los padres se sientan
a gusto con el lazo existente entre ellos y sus hijos. Resultados similares se
encontraron en los estudio de Noreau y otros’ y Lepage y otros.* En el primero se
encontré una optima PS en el habito relaciones interpersonales en 3 grupos de nifios,
con pardlisis cerebral, neuropatia y mielomeningocele; y en el segundo, se encontrd
una Optima PS en 98 nifios con paralisis cerebral.

La correlacion del puntaje global de PS y SPPS fue muy buena (0,82), mas baja que la
encontrada por Paulin y otros,* quienes encontraron un coeficiente de correlacién
intraclase (ICC)= 0,88 en una poblacién de adultos mayores, y aunque la poblacién
no es comparable, es el Gnico estudio que reporta la relacion entre PS y SPPS. Una
posible explicacién para esta correlacion es que la escala de PS MHAVIDA, a diferencia
de los cuestionarios utilizados en estudios anteriores, se refiere a la percepcion
individual de su nivel de PS, en lugar de reflejar aspectos sociales. Ambas escalas de
PS y SPPS de la MHAVIDA, por lo tanto, estan basadas en la perspectiva de la
persona que responde, lo cual podria contribuir a correlaciones mas altas entre las
puntuaciones. El aumento de la PS podria aumentar la SPPS, quienes evidenciarian un
mejor bienestar subjetivo de los nifios con discapacidad y percibirian las actividades o
funciones como algo valioso y significativo, sintiendo que sus hijos son capaces de
alcanzar metas como resultado de su PS, aunque puede que la SPPS se vea influida
por otros factores como psicoldgicos y del entorno social, que aqui no fueron
evaluados.*

Con base en los resultados del estudio se sugiere crear estrategias para incrementar
la independencia, mejorar la funcionalidad en el nifio y proporcionar un ambiente
ameno, lo cual es indispensable para la recuperacion y rehabilitacion de los nifios y
nifas con discapacidad. Estos hallazgos son interesantes teniendo en cuenta que los
padres son los principales expertos en evaluar cuando se trata de la PS de los nifios.
Los padres experimentan su proximidad a las diferentes dimensiones de PS del nifio,
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dado que son los que suelen acompafar a sus hijos y dar respuestas a sus
necesidades.

La rehabilitacion en la poblacion infantil ha experimentado la necesidad de ampliar el
ambito de PS y calidad de vida de los nifios con discapacidad, con un interés creciente
de ir mas alla para lograr cambios en aspectos del cuerpo, su estructura y su funcion
para garantizar que los nifios participen activamente en los diferentes habitos de vida,
bien sea que los nifios o sus padres le den un valor.® La PS es considerada una
experiencia individual, que debe evaluarse con instrumentos centrados en las
percepciones de las personas.”

La aplicaciéon del instrumento MHAVIDA, es util en la recopilacién de informaciéon en
varias areas de la rehabilitacién e integracion social, en particular en la intervencion
directa de la planificacion de las intervenciones clinicas, la epidemiologia, programas
de investigacion y de gestion. Clinicamente, la escala MHAVIDA, puede ser usada para
identificar patrones de vida premodrbida de un paciente, con el objetivo de mejorar el
estilo de vida y la rehabilitacion a la integracion social.*

La SPPS y la PS estan estrechamente relacionadas con los objetivos y prioridades
personales bien sea del nifio o de sus cuidadores, por lo tanto, el uso de la escala de
SPPS con MHVIDA, ademas de la escala de PS, puede ser particularmente relevante
para aclarar las prioridades de las personas involucradas en el proceso de
rehabilitacién del nifio o nifia con discapacidad, y para planificar las intervenciones
con respecto a las decisiones personales o preferencias individuales.”

En los habitos de vida es indispensable la interaccion dinamica entre los factores de
una persona y el medio ambiente. Los nifios con discapacidad experimentan
dificultades en la PS en una amplia gama de dominios de habitos de vida. Estos
aspectos de la PS se consideran esenciales para la vida diaria, tales como, comer,
dormir e ir al bafio.®

Es asi como la valoracion de la PS es considerada cada vez mas como un resultado
clave de éxito de la rehabilitacion e inclusién social, dado que la PS es una experiencia
individual que debe evaluarse con instrumentos de medicién que integren actividades
y aspectos que abarquen la PS a nivel tanto personal como en el rol social.*

La seleccion de poblacién en este estudio se realizé por conveniencia y adicionalmente
fue dificil que los padres o cuidadores y las instituciones que prestan servicios a estos
nifnos aceptaran participar en este estudio, por lo cual se presentd sesgo de seleccion,
esto surgié principalmente por la ausencia de seleccidén aleatoria. En consecuencia,
conllevo a resultados y conclusiones que no describen, como se esperaria, las
caracteristicas de la poblaciéon de nifios y nifias en general, sino que las conclusiones
son aplicables Unicamente al grupo poblacional estudiado.

Para estudios futuros se recomienda seleccionar una muestra con mayor poblacion y
representativa de los nifios y nifias de 5 a 13 afos con discapacidad, esto permitira
extrapolar los resultados. Asi mismo, se recomienda sensibilizar a las instituciones
para que eduquen a los padres sobre la importancia de colaborar con este tipo de
estudios, ya que lo Unico que se busca es el bien comun para la poblacion de nifios y
nifias con discapacidad.

Finalmente, es importante resaltar que a la hora de plantear objetivos y tratamientos
se debe tener en cuenta tanto la PS como la SPPS y no tomarlas por separado, ya que
permiten rehabilitar al nifio con discapacidad de forma integral y completa, y de esta
forma garantizar que las expectativas de los padres se cumplan respecto a los
resultados de la intervencion en sus hijos.
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