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En este articulo se presenta una revisién sobre el tema de la participacion
en las actividades de ocio de los nifios y adolescentes con discapacidades,
centrada en la Paralisis Cerebral. Segun los resultados, los nifios y adoles-
centes con PC participan menos en las actividades de ocio, siendo los mas
gravemente afectados los que se encontraban mas limitados. Ademas, hay
evidencia de que la participacion no depende solamente de aspectos
intrinsecos al nino/adolescente, sino también de factores familiares y
ambientales. Se espera que la informacién presentada pueda guiar las
investigaciones futuras, asi como los programas y servicios dirigidos a mejorar los
niveles de participacién en las actividades de ocio de esa poblacion.
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This article presents a revision about the participation in the leisure time
activities of children and adolescents with disabilities, centered in Cerebral
Palsy (CP). According to the results, the children and the adolescents with
CP have less participation in the activities of leisure time, being the ones
who are more limited more seriously affected. Besides that, there is evi-
dence that the participation doesn’t depend only on the children/adoles-
cents” intrinsic aspects, but also on family and environmental factors. It is
hoped that the information presented can guide future investigations as
well as the programs and services managed to improve the levels of the partici-
pation at the leisure time activities from this population.
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lu participacion = m m

La participaciéon, componente esencial
de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento (CIF, 2001), es definida
como el hecho de involucrarse en situa-
ciones de la vida. Algunas situaciones de
la vida en que los nifios y adolescentes
suelen participar son: las relaciones socia-
les con la familia y los amigos, las tareas
domésticas, el aprendizaje en la escuela,
y las actividades de ocio y recreativas en
el hogar y en la comunidad. En todas
ellas se subrayan, sobre todo, tres aspec-
tos de la participacién como muy rele-
vantes: la interacciéon social, la oportuni-
dad para el juego y la movilidad (King et
al., 2007).

La CIF, fundamentada en el modelo
social de la discapacidad, reconoce que la
participacién resulta de la interaccion
entre la persona y su ambiente fisico,
social y actitudinal, mas que de las conse-
cuencias intrinsecas de la persona.

lu purticipuciéon en lus actividudes
deocio mmm

Las actividades de ocio son aquellas en
las que se puede elegir libremente parti-
cipar en nuestro tiempo libre, cuando no
involucran el auto-cuidado, la escuela o
el trabajo. Su principal caracteristica es
gque son agradables. La participacion en
las actividades de ocio comporta felicidad
y mejora la salud y los apoyos sociales,
proporcionando mecanismos para afron-
tar el estrés de la vida. Para niflos y jove-
nes, la participaciéon en actividades de
ocio estd impulsada por una necesidad
intrinseca de mejorar la competencia, la
practica de las habilidades sociales, desa-
rrollar la identidad personal y explorar
nuevos roles con los iguales, la familia y
la comunidad. El fomento de la autono-
mia en su entorno personal se logra, en

parte, a través de las experiencias de ocio
(Majnemer, 2009).

La participacion en actividades motiva-
cionales y de ocio es considerada como
vital para el desarrollo del nifio, pues es
justamente en este contexto donde ellos
desarrollan habilidades y competencias,
hacen amistades, alcanzan salud fisica y
emocional, expresan creatividad, desa-
rrollan su identidad propia y determinan
un significado y un propésito en la vida
(King et al., 2003). Al mismo tiempo,
posibilita a los nifios comprender las
expectativas sociales y adquirir las com-
petencias fisicas y sociales necesarias para
funcionar y prosperar en sus hogares y en
la comunidad (Law et al., 2006).

Actualmente los resultados de partici-
pacién pueden ser considerados como
una de las metas mas importantes de los
servicios de salud, con independencia del
diagnéstico o capacidad funcional del
nino o adolescente (Majnemer et al.,
2008; Murphy y Carbone, 2008).

En este sentido, la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con
Discapacidad del afio 2006, en sus articu-
los 23-30, establece el derecho de las per-
sonas con discapacidad a la participacion
e inclusién plenas y efectivas de las per-
sonas con discapacidad en la sociedad y
subraya que los nifios con discapacidades
deben ser capaces de participar igual que
los otros en la vida familiar, en la educa-
cion, en las actividades de ocio y tiempo
libre y en las actividades deportivas. El
objetivo de la convencion es disminuir la
situacion de desventaja social que las per-
sonas con discapacidad pueden vivir e
incentivar una participacion plena en
todos los aspectos de la vida, aseguran-
doles el acceso, en igualdad de condicio-
nes con las demas, al entorno fisico, el
transporte, la informacién y las comuni-
caciones (Convention on the Rights of



Persons with Disabilities, 2006).

La comunicaciéon, la movilidad, la edu-
cacion, la vida en el hogar, el ocio y las
relaciones sociales son consideradas las
areas principales del constructo participa-
cion (King et al., 2007).

Precisamente en ese articulo se analiza-
ra el tema participacion en las actividades
de ocio de los nifios y adolescentes con
PC.

el consfructo purticipucion y sus
dimensiones m m =

La literatura disponible sobre el tema
indica que hay muchas dimensiones que
componen la participacion. La mayoria
considera el numero de actividades reali-
zadas (la diversidad), la frecuencia de
participacion en las actividades (la inten-
sidad), el disfrute y la preferencia en las
actividades. De hecho, es importante eva-
luar todas las dimensiones de la partici-
pacién para lograr una mayor compren-
sion del fendmeno y, sobre todo, conocer
qué actividades hacen los niflos y adoles-
centes, con quién y el grado de disfrute
en la actividad, con independencia del
grado de dificultad o de la ayuda necesa-
ria para realizarlas (Law et al., 2006;
Michelsen et al. 2009). En realidad, la par-
ticipacion constituye un fendbmeno nuevo
y complejo, e incluye aspectos objetivos y
subjetivos (Imms, Reilly, Carlin, y Dodd,
2008).

Asimismo, la participacién puede desa-
rrollarse en contextos formales e infor-
males. Las actividades formales incluyen
aquellas estructuradas, con reglas o
metas y con un lider, entrenador o ins-
tructor formalmente designado y habi-
tualmente exigen un planeamiento pre-
vio (por ejemplo, recibir clase de musica o
hacer deporte con un entrenador). Por el
contrario, las actividades informales tie-

nen poca o ninguna planificacién vy, fre-
cuentemente, son iniciadas por el propio
nifo (por ejemplo, leer, jugar o hacer
ejercicio).

Generalmente, las actividades formales
son descritas como mas placenteras para
el nifo y ofrecen mas ventajas como
fomentar la iniciativa, la motivacion
intrinseca y el desarrollo de la competen-
cia. La distincién entre actividades for-
males e informales también puede ser
util para comprender los factores que
predicen la participacion en distintos
colectivos y discapacidades (Law et al.,
2004; King et al., 2007).

la pardlisis cerebral m m m

La Paralisis Cerebral es actualmente la
causa mas frecuente de discapacidad fisi-
ca en la infancia, cuya prevalencia es de 2
a 2.5 por 1.000 nacimientos. En concreto,
cada afo son registrados 10.000 nuevos
casos de PC en Europa. Como definicién,
la Parélisis Cerebral (PC) describe un
grupo de trastornos permanentes del
desarrollo del movimiento y de la postu-
ra, que causan limitaciones en la activi-
dad y que son atribuidos a alteraciones
no progresivas ocurridas en el desarrollo
cerebral del feto o del lactante. Los tras-
tornos motores de la paralisis cerebral
estdn a menudo acompanados por alte-
raciones de la sensacion, percepcion, cog-
nicion, comunicacion y conducta, por epi-
lepsia y por problemas musculoesqueléti-
cos secundarios (Rosembaum, Paneth,
Levinton, Goldstein, y Bax, 2007, p. 9).

Los nifios y adolescentes con PC experi-
mentan, ademas del déficit motor, difi-
cultades en otros dominios como discapa-
cidad intelectual, auditiva y visual, pro-
blemas de comunicaciéon y epilepsia, lo
gue puede generar niveles mas bajos de
participacion en las actividades de ocio y
recreativas.
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El niUmero creciente de casos de PC en
la Comunidad Europea ha impulsado
nuevas lineas de investigacion, principal-
mente en el tema de la participacion.
Siguiendo esa tendencia, el grupo SPAR-
CLE (Study of Participation of Children
with Cerebral Palsy Living in Europe) ha
desarrollado investigaciones sobre la
poblacion de niflos con PC de siete paises
de Europa. Sin embargo, la informacion
aun es incipiente y limitada a algunas
zonas de la Comunidad Europea, de las
que Espafia no forma parte (Colver y
SPARCLE Group, 2006).

factores yue influyen en la purtici-
pacion en las actividudes de ocio
EEN

Los modelos explicativos actuales sobre
la participacion no se centran de forma
exclusiva en los factores del nifio, sino
que la describen desde multiples perspec-
tivas o niveles. Por ejemplo, King et al.
(2003) proponen un modelo conceptual
de 11 factores del ambiente, de la familia
y del propio nifio, que pueden influir en
la participacion en las actividades de ocio
y recreativas, el cual sirve como herra-
mienta para guiar investigaciones y para
planificar politicas sociales y programas
para los nifios con discapacidades y sus
familias.

El modelo conceptual de King et al.
(2003) ha sido sometido a prueba
mediante el método de las ecuaciones
estructurales, pudiéndose obtener algu-
nas conclusiones importantes (King et al.,
2007). Segun apuntan distintos autores,
hay factores que predicen directamente
la participacién, como la habilidad fun-
cional del nifo (cognitiva, comunicativa y
fisica), la participacion de la familia en las
actividades recreativas y de ocio, los valo-
res familiares respecto a aspectos cultura-
les e intelectuales y, por ultimo, la prefe-

rencia del nifo por las actividades. Los
factores que predicen indirectamente la
participacion fueron la percepcién de los
padres respecto a las barreras ambienta-
les, la cohesién familiar, las relaciones de
apoyo al nifio, ademas de los ingresos de
la familia. Como continuacion, estos fac-
tores han sido analizados separadamen-
te, teniendo en cuenta los factores del
propio nifo, los de la familia y los facto-
res ambientales.

Los Factores Relacionados con el Nifo.
Los factores intrinsecos como la limita-
cién en las actividades, el funcionamien-
to motor y cognitivo, la motivacion, la
edad y el género pueden afectar la parti-
cipacion en las actividades de ocio vy
recreativas. Se puede afirmar que la par-
ticipacion disminuye con el aumento de
la edad y que las nifias participan mas en
actividades sociales y de arte, mientras
que los nifios lo hacen en las actividades
en grupo, incluyendo las deportivas.
Ademas, una mayor limitacion motora
generalmente estd asociada a una mayor
dependencia de los adultos y a unos nive-
les mas bajos de participacion en las acti-
vidades de ocio, tanto formales como
informales (Shikako-Thomas et al., 2008).

Los Factores Relacionados con la fami-
lia. Hay evidencia de que altos niveles de
estrés en los padres y sus preferencias por
determinadas actividades afectan a la
participacion de sus hijos en las activida-
des de ocio. Por el contrario, unos altos
niveles educativos y de ingresos de la
familia son factores positivos para la par-
ticipacion de los nifios con discapacida-
des. Del mismo modo, una mayor cohe-
sion de la familia y un mejor afronta-
miento de la discapacidad del hijo tam-
bién son aspectos que facilitan la partici-
pacién (Shikako-Thomas et al., 2008).

Los Factores Relacionados con el
ambiente. Las barreras fisicas, como el



transporte, las superficies irregulares y las
escaleras, pueden dificultar un acceso
suficiente de los nifios y adolescentes con
discapacidades fisicas a las actividades de
ocio, principalmente a las actividades for-
males (Heah, Case, McGuire y Law, 2007;
Lawlor, Mihaylov, Welsh, Jarvis y Colver,
2006; McManus, Corcoran, y Perry, 2006;
Shikako-Thomas et al., 2008). Por otra
parte, las barreras actitudinales son des-
critas actualmente como uno de los fac-
tores que mas limitan la participacion de
los nifios y adolescentes con discapacidad
en las actividades de ocio.
Concretamente, el rechazo social por
parte de sus compaferos sin discapaci-
dad, la impresién de los otros en la socie-
dad, la necesidad de ayuda por parte de
las personas adultas, la politica de segre-
gacioén en las escuelas y la falta de infor-
macion son factores dominantes dentro
del ambiente social y actitudinal que
influyen negativamente en la participa-
cion de los nifios y adolescentes con dis-
capacidades. Las reacciones negativas de
los otros pueden explicar por qué los
ninos y adolescentes con discapacidad
aun prefieren ambientes separados
donde realizar sus actividades de ocio,

evitando asi los obstaculos fisicos y acti-
tudinales en la sociedad (Engel-Yeger,
Jarus, Anaby y Law, 2009; Shikako-
Thomas et al., 2008). Los sentimientos de
soledad y aislamiento social relatados por
los adolescentes con discapacidad pue-
den limitar la participacién en las activi-
dades de ocio y perpetuar un estilo de
vida mas pasivo.

investiguciones sobre puarticipucion
en lus uctividudes de ocio m m =

El creciente interés por el tema se ve
reflejado en el Gréfico 1, donde se pue-
den apreciar el nimero de articulos
publicados en las revistas indexadas en
Pubmed, entre los afios 2000 y 2009,
sobre la participacion social de los nifios y
adolescentes con discapacidades.
Concretamente, en el aio 2008 se publi-
caron 17 articulos sobre este tema; de
estos, 3 trataban de nifios con PC. No obs-
tante, desde enero de 2008 ya se han
publicado 4 articulos acerca de la partici-
pacion social de los nifios y adolescentes
con PC.

Grafico 1. Publicaciones sobre la participacion en actividades de ocio de los nifos y adoles-
centes con discapacidades
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En definitiva, se puede justificar ese
creciente numero de investigaciones por
una mayor comprension de la PC desde
un modelo biopsicosocial, el cual conside-
ra otros aspectos externos a la persona
con discapacidad. Ademas, se sabe que,
al contrario de la funcion motora, donde
los mayores cambios suelen ocurrir en los
primeros 8 ailos (Rosenbaum et al., 2002),
la participacion es una variable potencial-
mente modificable, de manera que siem-
pre se pueden mejorar los niveles de par-
ticipacion social.

Considerando la participacién como
una variable de resultado, es de funda-
mental importancia elegir la metodolo-
gia adecuada que va a ser empleada en
las investigaciones y poder contar, en el
caso de los disefios cuantitativos, con ins-
trumentos validos y fiables, que sean
capaces de captar el constructo en todas
sus facetas.

instrumentos que Mmiden purticipu-
Cin mm m

En la Tabla 1 se puede apreciar la des-
cripcion de los principales instrumentos
destinados a la evaluacion de la partici-
pacién social, la poblaciéon a la que van
dirigidos y el contenido de los items.

De todos los instrumentos disponibles
para medir la participacion de los nifios
con discapacidad, el Assessment of Life
Habits for Children (Life-H) (Noreau et
al., 2007) es considerado el de mayor
cobertura de los componentes de la CIF y
busca evaluar aspectos de la participa-
cion social y del disfrute, ademas del
grado de dificultad y apoyo necesario
para la participacién en las actividades.
Sin embargo, valora la participacion
desde la percepcion de los padres.

La principal limitacién del Child and
Adolescent Scale of Participation (CASP)

es que fue desarrollado para nifios con
traumatismo craneoencefalico, aunque
haya sido utilizado en poblaciones sin
discapacidades. El instrumento, igual que
el anteriormente descrito, evalta la parti-
cipacion en las actividades de ocio lleva-
das a cabo en el hogar, en la escuelay en
la comunidad; sin embargo es contestado
por el padre o por otro representante del
nino. De todos los instrumentos, ha sido
el menos utilizado en los estudios con
nifos y adolescentes con discapacidades
(Bedell, 2004).

El Frequency of Participation
Questionnaire (FPQ), desarrollado por el
grupo SPARCLE a partir del contenido
conceptual e estructural del Life-H, mide
la frecuencia de participacién en 14 acti-
vidades (las opciones de respuesta varian
de “nunca” hasta "algunas veces a la
semana”). El cuestionario es contestado
por el padre o por otro representante del
nino y ya ha sido traducido al francés,
aleman, sueco e italiano. La principal
limitacion del FPQ es que no capta otros
dominios del constructo participacion
como el grado de implicacion en las acti-
vidades, con quién las realiza y dénde
(Michelsen et al., 2009).

Otro de los instrumentos descritos
en la literatura, el Lifestyle Assessment
Questionnaire (LAQ-PC), en su version
dirigida a niflos con PC, tiene una baja
cobertura, ya que fue validado para
nifos con edades comprendidas entre 4-6
anos (Mackie, Jessen y Jarvis, 1998). No
obstante, un estudio llevado a cabo por
Kerr, McDowell y McDonough (2007) ha
utilizado el LAQ-PC como instrumento
para evaluar la participaciéon en 59 nifios
con PC con edades entre 5-16 afios.

Por ultimo, el Children’s Assessment of
Participation and Enjoyment (CAPE) es el
Unico instrumento disponible que mide
la participacion desde la percepcion del



propio nifio o adolescente. El CAPE eva-
[Ga la participacién del nifio/adolescente
en las actividades del dia a dia fuera del
ambiente escolar e incluye actividades
formales e informales, mide la diversidad
e intensidad de participacion, con quiény
dénde se desarrollan las actividades y el
disfrute en las actividades (King et al.,
2004). Un articulo que acaba de ser publi-
cado por el grupo SPARCLE sobre partici-
pacién en las actividades de ocio reco-
mienda la utilizacién del CAPE en las
investigaciones futuras sobre el tema
participacion social de los nifios y adoles-
centes con PC (Fauconnier et al., 2009).
De hecho, el CAPE es un instrumento que
puede ser aplicado a todos los nifios y
adolescentes con PC, pues incluso aque-
llos con una discapacidad intelectual
severa o grave pueden ser evaluados a
través de la percepcidn de sus padres,
permitiendo asi comparar los niveles de
participacion en las actividades de ocio
entre los nifios y adolescentes con distin-
tos grados de afectacion motora y cogni-
tiva, e incluso con nifios y adolescentes
sin discapacidad.

resultfados de las investigaciones
sobre puarticipacion en las uctividu-
desde oCcio mmm

Segln McConachie, Colver, Forsyth,
Jarvis y Parkinson (2006), los nifios con
discapacidades tienen las mismas aspira-
ciones, deseos y perspectivas de partici-
par en las actividades de ocio que sus
iguales; sin embargo, las investigaciones
seflalan que los nifos con discapacidad
tienden a involucrarse menos en activida-
des de ocio y recreativas (Engel-Yeger et
al., 2009; Fouconnier et al., 2009; Law et
al., 2006; Michelsen et al., 2009).

En la Tabla 2 se presenta una sintesis de
las principales publicaciones sobre la par-
ticipacion de los niflos y adolescentes con
PC. La mayoria de las investigaciones han
utilizado la metodologia cuantitativa,
valorando la participacion a través de ins-
trumentos formales, aunque también se
disponga de investigaciones de disefio
cualitativo.

Estos estudios indican que los nifios y
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Tabla 1 . Instrumentos que miden participacion

Instrumento

Autores /Afo Poblacion

CAPE

(Children’s Assessment of
Participation and
Enjoyment)

CASP (Child and Adolescent
Scale of Participation

FPQ (Frequency of
Participation
Questionnaire)

LAQ-PC (Lifestyle
Assessment Questionnaire)

LIFE-H (Assessment of Life
Habits) for children

King et al.

(2004)

Bedell (2004)

Michelsen et al.

(2009)

Mackie et al.

(1998)

Noreau et al.

(2007)

Nifios y adolescentes (6-21
afios) con y sin
discapacidad

Nifios y adolescentes con y
sin traumatismo
craneoencefalico entre

Nifios con PC (8-12 afios)

Nifios con PC entre 4-6
afios

Nifos con discapacidad
entre 5-13 afios

N° Contenido
tems
55 EvalGa la participacién en

20

46

64

las actividades de ocio
fuera del ambiente escolar

Valora la participacion en
el hogar, en la escuela y en
la comunidad

Evalia la frecuencia de
participacién en
actividades relacionadas al
contexto social

Valora la restriccion en la
participaciéon en las
actividades

Evalia la participacion en
las actividades de ocio en
la comunidad
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adolescentes con PC presentan una
mayor restriccion en la participaciéon
social en comparacién con los nifios sin
discapacidad o con otros grupos de disca-
pacidades (Beckung y Hagberg, 2002;
Law et al., 2006; Michelsen et al., 2009).

En un estudio reciente, Majnemer et al.
(2008) han llevado a cabo una revisién de
la literatura sobre la participacion y dis-
frute en las actividades de ocio en nifios
en edad escolar con PC. Los resultados
obtenidos en esta revision concluyen
que: (1) participan en distintas activida-
des de ocio, aunque menos diversas y en
gran parte realizadas en el hogar, (2)
desarrollan escasas actividades basadas
en la comunidad, (3) participan menos en
actividades fisicas y (4) toman menos
parte en clases de pintura o de aprender
a tocar un instrumento, (5) la gravedad
de la disfuncion motora estd asociada
con la restriccién en la participacién en la
recreacion, (6) los bajos niveles de Cl esta-
ban asociados con menos participacion
en las actividades sociales, (7) los domi-
nios funcionales, tales como la comunica-
cion y las habilidades de la vida diaria,
también estaban asociados con la intensi-
dad y diversidad de la implicacion en las
actividades sociales, (8) reconocimiento
de que los factores contextuales (perso-
nal, ambiental) ejercen una fuerte
influencia en la participacién, (9) una
mayor motivacién se asociaba con una
mayor participacion en las actividades
recreativas, (10) las preferencias del nifo
predicen la intensidad en la participa-
cion, (11) las deficiencias y las limitacio-
nes en la actividad tenian poca influencia
en el disfrute, (12) la inteligencia fue la
Unica variable que alcanzé importancia,
sugiriendo que la gravedad de la discapa-
cidad no es determinante en la satisfac-
cion y placer en la participacion en el
ocio, (13) los nifios con pocos amigos y
timidos disfrutaron mas de las activida-
des recreativas y sociales, posiblemente
porque estas actividades de ocio propor-
cionan oportunidades para el desarrollo
de amistades y relacionarse con sus igua-

les, (14) con el aumento de la edad se
produce una disminucién del disfrute con
las actividades, (15) el disfrute parecio
estar mas limitado cuando los padres
estaban altamente estresados y (16) los
nifnos que recibian servicios de rehabilita-
cion disfrutaron mas de las actividades
fisicas, sugiriendo que estos servicios pue-
den facilitar las competencias y la seguri-
dad en este area.

Law et al. (2004) demostraron que los
nifos con PC manifestaron limitaciones
en la participacién en los dominios edu-
cativo, social y recreativo, aunque tam-
bién se demuestra la existencia de una
variacion individual en la participacién
social (Donkervoort, Roebroeck,
Wiegerink, Van Der Heijden-Maessen y
Stam, 2007).

Resultados similares han logrado
Michelsen et al. (2009), que evaluaron la
frecuencia de participacion de los nifios
con PC, de edades comprendidas entre 8
y 12 afos en 9 regiones de 7 paises euro-
peos, desde la perspectiva de los padres,
utilizando el FPQ. Los autores demostra-
ron, por un lado, que los nifios con PC
tenian una frecuencia de participaciéon
mas baja en comparacién con los nifos
sin discapacidad. También, cémo la fre-
cuencia de participacién variaba entre los
nifos con PC y la poblacién general, en
funcion de factores ambientales, como la
legislacion, las actitudes publicas y nor-
mativas de los diferentes paises.

Parece confirmarse que el desarrollo de
la participacion estd mas guiado por el
contexto social, en el cual tiene lugar la
actividad, que por la maduracién y desa-
rrollo del nifio (Wiseman, Davis y
Polatajko, 2005). Sin embargo, se ha
demostrado que influye mas la gravedad
de la discapacidad que el diagnéstico en
la restriccion de la actividad (Beckungy

Hagberg, 2002; Law et al., 2004
Longmuir y Bar-Or, 2000). Morris,
Kurinczuk, Fitzpatric y Rosembaum



(2006) encontraron que la habilidad de
movimiento, la habilidad manual y la dis-
capacidad intelectual predecian la parti-
cipacién social. Asi pues, el enfoque del
estudio de la participacion social debe
comprender modelos donde se describa
la participacién desde perspectivas multi-
ples o niveles, mas que centrado especifi-
ca o exclusivamente en los factores del
nifio (Imms, 2008).

Imms, Reilly, Carlin y Dodd (2008) han
evaluado la participacién de 114 nifios
australianos que tenian entre 10 y 12
afos con PC a través del CAPE. Del total
de la muestra, solo 35 participantes teni-
an grado IV y V de la escala GMFCS, que
significa mayor afectacion motora. Los
resultados sefalaron niveles mas bajos de
participacion para las actividades forma-
les y para aquellas pertenecientes al
dominio recreativo y auto-superacion.
Ademas, la mayoria de las actividades
eran realizadas con los familiares en casa,
mas que con los amigos en la comunidad.

Utilizando el mismo instrumento, Law
et al. (2006) lograran resultados similares
con una muestra de 427 nifios canadien-
ses con discapacidades fisicas, siendo la
mitad con PC. Los nifios participaron en
una variedad de actividades, pero mas en
las actividades informales y en activida-
des sociales, recreativas y del dominio
auto superacion. La diversidad de parti-
cipacion fue mas baja en familias de bajo
nivel socioeconémico y educacional, y en
familias mono-parentales. En ese estudio
no se analizé el grado de funcion motora
gruesa de los niflos con PC.

El estudio mas reciente sobre participa-
cién que ha utilizado el CAPE fue llevado
a cabo por Engel-Yeger et al. (2009). Los
autores han evaluado los niveles de parti-
cipacion de 22 adolescentes israelies con
PC, comparandoles con los de 30 adoles-
centes sin discapacidad. Los autores no
informan el grado de la funcién motora
gruesa; sin embargo, afirman que los

adolescentes con PC llevaban andador, o
silla de ruedas eléctrica, y tenian un
grado de discapacidad intelectual leve, lo
que posibilité que contestaran al CAPE.
Los resultados indican la existencia de
diferencias significativas entre los dos
grupos en lo que respecta a la diversidad
e intensidad de participacion, presentan-
do el grupo de PC peores resultados.
Asimismo, el grupo de PC estuvo mas res-
tringido a llevar a cabo actividades en el
hogar y de manera mas solitaria, contra-
riamente a los resultados obtenidos en el
grupo control.

El grupo SPARCLE acaba de publicar la
investigacidon mas reciente sobre la parti-
cipacion de 812 nifios con PC con edades
entre 8-12 afos, utilizando el instrumen-
to Life-H. Del total de la muestra, sola-
mente un 32% tenia la afectacién moto-
ra mas grave (niveles IV y V del GMFCS) y
un 30% tenia DI severa. Los resultados
indicaron que limitaciéon en la capacidad
de marcha, en las habilidades motoras
finas, DI, dificultad en la comunicacién y
presencia de dolor valorada desde la per-
cepcion de los padres estaban asociados
con una participacion mas baja en la
mayoria de los dominios que componen
la prueba. De los paises incluidos en la
investigacién, Dinamarca ha logrado los
mejores resultados respecto a la partici-
pacion, lo que, segun los autores, puede
estar justificado por la fuerte politica
social de ese pais que garantiza el acceso
a todas las personas con discapacidad a
los servicios y apoyos necesarios. Por Ulti-
mo, los autores concluyen que la variabi-
lidad en los niveles de participacién
sugiere que algunos paises promueven la
participacion mas que otros a través de
las politicas y de una regulacién a nivel
nacional (Fauconnier et al., 2009).

También se ha comprobado la utiliza-
cion de disefios cualitativos.
Generalmente, los estudios cualitativos
son elegidos para examinar constructos
de dificil evaluacion, como la participa-
cion, pues suelen posibilitar una com-
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prension mas profunda del concepto
desde la perspectiva del sujeto con disca-
pacidad, de sus experiencias y valores
(Hammel et al., 2008; Ronen,
Rosenbaum, Law y Streiner, 2001).

En este sentido, se han desarrollado
dos investigaciones recientes basadas en
metodologias cualitativas, obteniendo la
percepcién del propio nifio con PC res-
pecto a la participacién (Heah et al. 2007,
Radell, Tillberg, Mattsson, y Amark,
2008). La primera de ellas incluyé 8 nifios
con discapacidades, 3 de ellos con PC. Los
resultados obtenidos en las entrevistas, e
interpretados segun un abordaje feno-
menoldgico, indican que los nifios disfru-
tan de las actividades de ocio de manera
similar a sus companeros sin discapacidad
y confirman que el éxito en la participa-
cion depende de factores del propio
nifno, de la familia y del ambiente (Heah
et al. 2007). Radell et al. (2008), por su
parte, entrevistaron a 6 nifios con PC
(hemiplejia) y sus cuidadores, y encontra-
ron que los nifos sienten que su habili-
dad para participar en las actividades
comunmente desarrolladas por sus igua-
les es limitada. Ademas, estos autores
han encontrado diferencias en los resul-
tados de participacion entre los nifios
dentro del mismo pais, lo que confirma el
papel del ambiente como facilitador o
limitador de la participacién.

Otras dos investigaciones cualitativas
han evaluado la participacion, aunque en
este caso han sido desarrolladas desde la
percepcién de los padres. En la primera
de ellas, (Lawlor et al. 2006) se han lleva-
do a cabo trece entrevistas con los padres
de nifos con PC que vivian en Reino
Unido, los cuales fueron entrevistados
sobre aspectos de la participacion del
nifo en casa, en la escuela y en la comu-
nidad. Los padres identificaron las barre-
ras ambientales para la participacién de
sus hijos y exigieron cambios para facili-
tar la integracion como, por ejemplo, la
utilizacién de un disefio universal. La

segunda, llevada a cabo por McManus et
al. (2006), incluyé a 28 padres de nifios
con PC de cinco paises de Europa, utili-
zando la metodologia de los grupos de
discusion. Los resultados sefialaron que
para las familias de Dinamarca e Irlanda
la movilidad se consideraba como la prin-
cipal barrera, mientras que para los
padres de Dinamarca, Irlanda e Italia el
transporte era el factor que mas negati-
vamente impactaba en la participacion
de sus hijos. Sin embargo, estos autores
no tuvieron en cuenta la percepcién de
los nifos, lo que fue apuntado como la
principal limitacion del estudio.

Los resultados obtenidos en las investi-
gaciones cualitativas proporcionan infor-
maciones muy valiosas, pues permiten
una comprensién mas profunda del fené-
meno participacién en las actividades de
ocio, lo que puede ayudar a generar
estrategias dirigidas para disminuir la
situacion de desventaja social, aun obser-
vada en el caso de los nifios y adolescen-
tes con PC.

En sintesis se puede afirmar, segun los
resultados de las investigaciones presen-
tadas, que los nifos y adolescentes con
PC participan menos en las actividades de
ocio, y aquellos mas gravemente afecta-
dos tienen su participacién mas restringi-
da. Algunos de ellos participaban en una
amplia diversidad de actividades; sin
embargo, el nivel de intensidad era muy
bajo. Otro resultado relevante fue la baja
participacion en las actividades de ocio
consideradas formales, lo que puede sig-
nificar una falta de oportunidad para
implicarse en actividades sociales y un
perjuicio para el desarrollo de habilida-
des importantes para la vida de estos
nifos y adolescentes. Por ultimo, se con-
firma que el fenbmeno participacion es
una variable de resultado multifactorial,
dependiente de factores del propio
nifo/adolescente, de la familia y del
ambiente fisico, social y actitudinal en el
que esta incluido.
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Tabla 2. Investigaciones sobre la participacion en las actividades de ocio de los nifios y adoles-
centes con P.C.

Autores (Afio) Pais N Edad (afios) Instrumento Hallazgos

Los resultados del LAQ-PC demostraron que 2/3 de los nifios
tenfan problemas en el dominio vida social y la mitad de los
padres dijo que no iba de vacaciones por dificultades relacionadas
Morris et al. Reino ala discapacidad_de Ios_ l_’|iﬁ0$. Respecto al ASK, I0§ resul_t_ados
(2006) Unido 129 6-12 ASK y LAQ-PC seﬁalaron_ una baja participacién, ya que 1/3 de los nifios dijo no
realizar ninguna de las a dades que componen el instrumento.
Asimismo, 1/3 dijo participar en actividades deportivas; sin
embargo las familias relataron que las barreras ambientales
dificultaban la participacion de sus hijos.

Todos los participantes, suecos o inmigrantes, relataron que la
participacion en las actividades estaba severamente ada,

sugir nfluyen en la participacion,
. ademas de la discapacidad fisica. Aspectos como el poco
Rac(izeloluest) al. Suecia G(S;g:sgr;ss No informado Entrevistas conocimiento del idioma fue relatado como una barrera a la

participacion de los nifos inmigrantes, asi como otros aspectos
culturales. También, los padres relataron sentimientos, tales como
el miedo de empezar nuevas relaciones de amistad, lo que
dificulta a |la participacion social de sus hijos.

5
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La media de diversidad del CAPE fue de 26,5 act
Imms et al i menor en las actividades formales. La ten d la
(2008) . Australia pa pacion fue baja y los nifios solian participar mas en las
actividades con la familia y en el hogar. Ademas, los nifios
relataron altos grados de disfrute en las actividades de ocio.

Los resultados sefialaron que los nifos con PC que presentaban

mas afectacion motora y cognitiva tenian mas baja participacion

en casi todos los dominios que compenen el instrumento. Otras

Eauconnier et 8 regiones de . l:?morbil_idades_ como dolor, problema_s de c(_)l'nunicacig')'n.

al. (2009) Europa 818 8-12 Life-H discapacidad visual y problemas de alimentacién también

estuvieron relacionadas con mas baja participacion. Hubo

variabilidad de los niveles de participacion entre los distintos

paises, donde los nifios de Dinamarca presentaron mas altos
niveles que los otros paises incluidos en el estudio.
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limifaciones encontradus en lus
investiguciones m m m

Se puede apreciar en los estudios publi-
cados que los nifios y adolescentes con PC
mas gravemente afectados estan exclui-
dos de la mayoria de las investigaciones.
Es de fundamental importancia conocer
el nivel de participaciéon social de los
nifnos y adolescentes con PC con una
mayor afectacidn motora y cognitiva vy,
principalmente, los factores que determi-
nan los resultados positivos en la partici-
pacion. Estos nifos, igual que aquellos
con una ligera afectacion, tienen derecho
a participar en las actividades de ocio y
tiempo libre, por tratarse de un aspecto
fundamental para garantizar una infan-
cia y adolescencia saludables.

lineus de investiyuciones futurus m
R

Siguiendo la tendencia actual y tenien-
do en cuenta que aun no se ha estudiado
el nivel de participacién de los nifios y
adolescentes con PC que viven en Espaia,
hemos impulsado, desde el Instituto
Universitario de Integracién en la
Comunidad (INICO) de la Universidad de
Salamanca, el desarrollo de una investi-
gacién, cuyo objetivo principal es evaluar
la participaciéon en las actividades de
ocio, planteada tanto desde la perspecti-
va del propio nifio y/o adolescente como
desde la de sus padres.

Para ello se ha traducido y adaptado al
contexto espafiol el CAPE y, en estos
momentos, se esta llevando a cabo el
estudio de validacién del instrumento
con una muestra inicial de nifios y ado-
lescentes pertenecientes a los centros
ASPACE de la Comunidad Auténoma de
Castilla y Leon.

Los resultados preliminares de la inves-

tigacion indican que los nifos y adoles-
centes con PC presentan bajos niveles de
diversidad e intensidad de participacion
en las actividades de ocio; sin embargo,
han manifestado altos niveles de disfru-
te. Ademas, la mayoria de las actividades
era llevada a cabo en el hogar y con los
padres u otros familiares, al contrario de
lo que se observa en los nifios y adoles-
centes sin discapacidades. Es necesario
subrayar que la muestra evaluada hasta
este momento se caracteriza por altos
niveles de discapacidad fisica e intelec-
tual, al contrario de la mayoria de los
estudios ya publicados. Préximamente,
presentaremos estos resultados de mane-
ra mas detallada, juntamente con el estu-
dio de validacién de la version espafnola
del CAPE, asi como los obtenidos a través
de la metodologia cualitativa (grupos
focales).

conclusiones y sugerencius m m m

Los resultados de la revision tedrica y
de los estudios empiricos subrayan el
importante papel del ambiente fisico,
social y actitudinal como determinante
para la participacion en las actividades de
ocio, tal como plantea el modelo social
de la discapacidad.

Igualmente, tienen implicaciones
importantes a la hora de planear los pro-
gramas de intervencion, ya que las estra-
tegias deben dirigirse mas hacia los cam-
bios ambientales, que a los factores
intrinsecos a los nifos/adolescentes,
mucho mas dificiles de lograrse la mayo-
ria de las veces.

Experiencias como promover los pro-
gramas de integracion social en la comu-
nidad pueden incrementar las competen-
cias de estos nifios/adolescentes para una
participacion mas independiente en las
actividades de ocio, y fomentar el contac-
to de estos con sus iguales sin discapaci-
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dad disminuyendo, por consiguiente, los los factores que facilitan y dificultan una
estereotipos negativos hacia la discapaci- amplia participacion en las actividades de
dad. ocio, lo que podra generar acciones diri-
gidas a garantizar un derecho fundamen-
tal de todo nifio y adolescente: el poder
participar en las actividades de ocio,
requisito imprescindible para una vida
saludable y feliz.

Por ultimo, los investigadores deberian
intentar, siempre que fuera posible, oir al
propio nifio/adolescente sobre los niveles
de participacioén, y principalmente sobre
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