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RESUMEN

Introduccién: la Paralisis Cerebral como condicién de salud asociada a la discapacidad en la infancia requiere
atencion integral e involucra diversos actores, asi pues, la rehabilitacion se configura como un proceso en salud
clave en el que confluyen saberes y practicas en la cotidianidad, cuya vivencia cobra sentido desde las particu-
laridades. El objetivo fue analizar las comprensiones del proceso de rehabilitacion en la paralisis cerebral desde
las perspectivas de un grupo de profesionales de la salud, cuidadores y personas con paralisis cerebral. Material
y método: estudio cualitativo, de disefio socioconstruccionista, se emplearon grupos focales. La muestra fue pro-
positiva de casos homogéneos, utilizandose la saturacion teérica de los datos como criterio de recoleccion de in-
formacion. El andlisis de contenido cualitativo se dinamizé a través de un proceso de categorizacion y codificacion.
Resultados: participaron 3 personas con pardlisis cerebral, 4 cuidadores y 9 profesionales de la salud relacio-
nando sus comprensiones sobre el fendmeno. Las categorias emergentes fueron parélisis cerebral como «Con-
dicién de vida», funcionamiento y discapacidad desde «Procesos, herramientas y autonomia; asi como factores
contextuales desde «Barreras» y «Oportunidades». Conclusiones: si bien las comprensiones del proceso son di-
versas y dependen de las experiencias de vida, existen puntos de encuentro que configuran la importancia que
adquieren tanto la funcionalidad como la inclusién social.

Palabras clave: paralisis cerebral, rehabilitacion, comprensiones, cuidadores; profesionales de la salud.

ABSTRACT

Introduction: Cerebral Palsy as a health condition associated with disability in childhood requires comprehen-
sive care and involves various actors, thus, rehabilitation is configured as a key health process in which knowledge
and practices converge in daily life whose experience makes sense from the peculiarities. The objective was to
analyze the comprehensions of the rehabilitation process in cerebral palsy from the perspectives of a group of he-
alth professionals, caregivers and people with cerebral palsy. Material and method: qualitative study, socio-cons-
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tructionist design, focus groups were used. The sample was purposeful of homogeneous cases, the theoretical sa-
turation of the data was used as a criterion for collecting information. The qualitative content analysis was stre-
amlined through a categorization and coding process. Results: 3 people with cerebral palsy, 4 caregivers and 9
health professionals participated, relating their comprehensions about the phenomenon; the emerging categories
were cerebral palsy as «Condition of life», functioning and disability from «Processes, tools and autonomyy; as well
as contextual factors from «Barriers» and « Opportunities». Conclusions: although the comprehensions of the pro-
cess are diverse and depend on life experiences, there are meeting points that configure the importance that both

functionality and social inclusion acquire.

Keywords: cerebral palsy, rehabilitation, comprehensions, caregivers, healthcare professionals.

DISPONIBILIDAD DE LOS DATOS

Los datos generados o analizados durante este es-
tudio se incluyen en el presente articulo.

INTRODUCCION

La paralisis cerebral es una condicién de salud en la
primera infancia cuya asociacion a la discapacidad y
complicaciones se presenta en diferentes niveles, tanto
en la persona como en su familia, y cuyas implicaciones
impregnan el nivel sanitario y social". En paises desa-
rrollados, la prevalencia de la paralisis cerebral es de
2,1/1.000 nacidos vivos, cuyo aumento drastico se pre-
senta en los casos de prematurez y bajo peso al nacer;
por su parte, en los paises en desarrollo, se estima que
la prevalencia es mas alta debido a limitaciones con la
universalizacion del acceso a los servicios de salud,
entre otras medidas de salud publica para la preven-
cion y atencion®, asi como determinantes sociales im-
plicados® 4.

En Colombia, por ejemplo, frente a la atencion pre-
natal y perinatal, en el afio 2019 aproximadamente
58.000 nifios tuvieron bajo peso al nacer y se presenta-
ron mas de 2.500 partos prematuros, ubicando al pais
con indicadores de salud importantes en términos de
prevalencia de la paralisis cerebral®. De acuerdo con
la Sala Situacional de las Personas con Discapacidad,
en el afio 2018, el 47 % (47.859) de poblacién de 0 a
15 afios presento afectaciones relacionadas con el sis-
tema nervioso y los servicios mas consultados fueron
Fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, psi-
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cologia, medicina general y fisiatria con un 60 % del total
de servicios®.

Cabe mencionar que, en términos de la atencion para
las personas con paralisis cerebral, dados los diferentes
compromisos en funciones y estructuras corporales, asi
como actividades y participacion en los diferentes entor-
nos, sean familiares, escolares y recreativos; se requiere
del apoyo de un equipo de trabajo multidisciplinar en pro
de favorecer un 6ptimo funcionamiento en un entorno so-
cial propio del curso de vida™ ®; y ello considerando la
autonomia como categoria clave en el desarrollo de los
sujetos y su relacidn con el soporte social presente en
una comunidad; por tal razén, cuando ésta se ve afec-
tada, emerge el cuidado, ya sea formal o informal, como
elemento fundamental en la consecucion de las activi-
dades cotidianas y la promocién de la participacion so-
cial®. Por lo anteriormente expuesto, resulta fundamental
un abordaje comprensivo al fenémeno que pueda consi-
derar las implicaciones de la discapacidad, el cuidado a
largo plazo y sus representaciones en los diferentes ac-
tores implicados, el sistema de salud y la sociedad en
general; miradas que trasciendan de las condiciones de
salud hacia el funcionamiento, la participacién social y
los factores contextuales!™”.

Asi pues, considerar la atencion integral en salud en
Colombia frente a la paralisis cerebral infantil requiere
del esfuerzo articulado entre los diferentes actores vin-
culados a los procesos, sus comprensiones frente al fe-
némeno, y subsecuentemente sus practicas, entendiendo
que, bajo la cultura de la calidad y el mejoramiento con-
tinuo, dichos elementos permiten mitigar la carga en
salud y el impacto social de esta condicién de alto
costo™. Y para el caso de esta investigacion, analizar
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las comprensiones del proceso de rehabilitacion en la
paralisis cerebral desde las perspectivas de un grupo de
profesionales de la salud, cuidadores y personas con pa-
ralisis cerebral ubicadas en Colombia, puede contribuir al
fortalecimiento de las aproximaciones en salud desde
una perspectiva que interpele los saberes y experiencias
de multiples actores vinculados a dichos procesos, con-
fluyendo en la mejoria de indicadores en salud a la par
de brindar herramientas para la toma de decisiones.

MATERIAL Y METODO

Este estudio cualitativo se basd en una metodologia
de tipo interpretativo bajo una perspectiva sociocons-
truccionista. El enfoque de investigacion seleccionado
pretendia comprender y detallar los fenomenos, al ex-
plorarlos desde la perspectiva de los participantes y sus
interacciones!?, basandose el marco tedrico-conceptual
para orientar la investigacion en la Clasificacion Interna-
cional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud(.

Participantes

La poblacion seleccionada para este estudio la cons-
tituyeron 3 personas con paralisis cerebral, 4 cuidado-
res, y 9 profesionales de la salud con experiencias
vinculadas a procesos de rehabilitacion frente a la para-
lisis cerebral. La muestra fue propositiva de casos ho-
mogéneos, encontrandose acorde con criterios de
pertinencia y suficiencia en la investigacion cualitativa.
Con los criterios de inclusion se contemplaron a perso-
nas con experiencias mayores a 5 afios en procesos de
rehabilitacion en Colombia, ya sea bajo el rol de usuario,
cuidador o profesional de salud; también se considero el
ambito territorial en concordancia con las ciudades en
las que se encontraba el equipo investigador, a saber,
Medellin, Cali y Popayan. En relacion con las personas
con paralisis cerebral, se consideraron sus capacidades
de interaccion con los investigadores. Finalmente, se re-
quirié que quienes desearan participar en la investiga-
cién expresaran formalmente su intencion de manera
libre y voluntaria. Como criterios de exclusion para las
personas con paralisis se establecieron: no cumplir con
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la mayoria de edad legalmente establecida, el requeri-
miento de tutor legal, y condiciones de salud en las que
el diagnostico no se encontrara claramente definido.

Procedimiento

La recoleccion de la informacion se dinamiz6 a través
de la técnica de grupos focales, para lo cual se disefié un
instrumento con preguntas y temas abiertos basados en
la revision de la literatura y el marco teérico-conceptual
de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud'%. De acuerdo con la autoriza-
cion expresa para el registro y uso de informacion con
fines académicos, las respuestas se registraron bajo vi-
deollamada en una plataforma institucional, y posterior-
mente, fueron transcritas tal y como las expresaron los
participantes. Dichos encuentros virtuales habian sido
concertados previamente. La recoleccidn de la informa-
cion se desarrollé hasta el punto de saturacién teorica
de los datos y, posteriormente, se realizd una triangula-
cién de dicha informacion en funcién de los actores!' 4,

Andlisis de datos

Se realiz6 un analisis de contenido cualitativo. Las
respuestas de los participantes a las preguntas del ins-
trumento se configuraron en unidades de analisis aptas
para su procesamiento; a partir de la matriz analitica
construida en una hoja de célculo con antelacion para la
organizacion de la informacion, y se realizo un proceso
de categorizacion emergente con codificacion abierta y
axial, en donde se identificaron categorias de primer y
segundo orden, triangulandose los datos recolectados
entre los diferentes actores. A saber, la informacion se
estructurd en diferentes niveles a partir de las res-
puestas de los participantes, siendo un primer nivel
analitico Comprensiones sobre la paralisis cerebral,
un segundo nivel siendo Comprensiones sobre la re-
habilitacion en la paralisis cerebral; que a su vez
comprendié los subniveles de Funcionamiento y dis-
capacidad y Factores contextuales. Frente a la es-
tructura expuesta, las categorias identificadas fueron: en
el primer nivel analitico Condicion de vida, y en el se-
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gundo nivel analitico Procesos, herramientas y auto-
nomia, Barreras y Oportunidades.

Consideraciones éticas

La investigacion se ajusta a los Principios Eticos y
Cientificos sefialados en la Resolucion No. 008430 de
1993 del Ministerio de Salud y Proteccién Social de Co-
lombia™®, y se muestra de acuerdo con la Declaracién
de Helsinki para las intervenciones en las que no se con-
figura intervencion alguna de tipo experimental®. La re-
coleccion de informacion involucré pruebas no invasivas
y por tanto se considero una investigacion sin riesgo, de
acuerdo con el marco legal vigente en materia de bioé-
tica. Los actores en el estudio participaron voluntaria-
mente y bajo consentimiento informado por escrito,
respetando la autodeterminacion, autonomia y privaci-
dad de la informacion. Finalmente, la presente investi-
gacion es parte de los procesos institucionales llevados
a cabo en el marco de los fines misionales de la Funda-
cion Universitaria Maria Cano y cuenta con sus corres-
pondientes avales.

RESULTADOS

En relacion con la conformacion de los grupos y las
caracteristicas de los participantes cabe destacar que el
grupo de personas con paralisis cerebral cont con la
participaron de 2 hombres y una mujer, con edades entre
18 y 30 afios, con variabilidad en términos de escolari-
zacion (educacion media incompleta, educacion supe-
rior y nivel de posgrado), con implicaciones funcionales
variables en términos de la marcha y aprendizaje, asi
como diversas experiencias de vida.

En el caso del grupo de cuidadores, las edades os-
cilaron entre 36 y 56 afios, y estuvo compuesto por 3 mu-
jeres y un hombre, también con variabilidad en términos
de escolarizacion (educacién media incompleta y com-
pleta, asi como educacion superior); todos con varios
afios de experiencia al cuidado de personas con parali-
sis cerebral. Cabe resaltar que el principal vinculo con la
persona al cuidado fue de lazos parentales, salvo un
caso de lazos matrimoniales.
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En el grupo de profesionales de la salud, participaron
7 mujeres y 2 hombres, cuyas edades oscilaron entre 26
y 52 afos; hubo representatividad de diversas disciplinas
cuya interaccion con la parélisis cerebral significé una
aportacion en términos de complementariedad. Cabe des-
tacar que todas las personas en su experiencia profesio-
nal habian estado vinculadas a procesos de generacion
de conocimiento y labores asistenciales. En el grupo hubo
5 fisioterapeutas con perfil de neurorehabilitacion, una neu-
ropsicéloga, una fonoaudidloga, un terapeuta ocupacional
con perfil en salud publica, y un médico fisiatra.

Hablar de los procesos de rehabilitacion enmarcados
en una perspectiva del funcionamiento, la discapacidad
y la salud implica conocer la operacionalizacion de aquel
denominado modelo «biopsicosocial»”, asi como des-
cribir, organizar y comprender el impacto funcional de la
paralisis cerebral en la vida de las personas con disca-
pacidad, cuidadores y actores del sistema de salud®. Asi
pues, la Clasificacion Internacional de Funcionamiento,
Discapacidad y Salud (CIF) en su estructura hace refe-
rencia a 2 componentes fundamentalmente: «Funciona-
miento y discapacidad» y «Factores contextualesy.
Dentro del componente de funcionamiento y discapaci-
dad se hace referencia a las funciones y estructuras cor-
porales desde una vision referida al individuo y su
condicién de salud, luego se enuncian las actividades y
participacion en términos de las posibilidades de la per-
sona para realizar tareas e involucrarse en un acto vital.
Posteriormente, en el componente de factores contex-
tuales se representa el trasfondo de la vida de los sujetos,
mediado por elementos personales y otros factores am-
bientales que constituyen entornos fisicos, sociales y ac-
titudinales en los que las personas dinamizan sus vidas'™.

A continuacion, a los efectos de la presentacion de
hallazgos, se recurre a presentar los niveles analiticos
de la informacién, asi como las unidades de sentido en-
contradas en las narrativas de los participantes, y pos-
teriormente la categoria a la que obedecen con su
respectiva descripcion.

Primer nivel analitico.
Comprensiones sobre la paralisis cerebral

No es una enfermedad... si s como una condicion de
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vida, ya sea porque algunos tengamos problemas motri-
ces, otros problemas cognitivos. TP-22, persona con pa-
rélisis cerebral.

...la parélisis cerebral es un trastorno cerebral que
afecta tanto la parte cognitiva como la parte de una per-
sona, eso trae sus consecuencias tanto para las perso-
nas que tienen la paralisis como a un nicleo familiar, eso
es lo que yo entiendo como paralisis cerebral. JR-53, cui-
dador.

...entonces si hay una alteracion evidente que esta
afectando la salud, de un particular y de las consecuen-
cias que esto puede tener; pues ahi si tienen que estar
muy influenciadas por muchisimas otras cosas, aspectos
culturales, politicos, econémicos, entre otras que de una
y otra forma condicionan la participacion de la persona y
qué tanto el medio se pueda adaptar a ella, y a sumisma
vez pues como la persona y su entorno cercano al medio
también... CR-33, terapeuta ocupacional, doctorando en
salud publica.

En este nivel analitico la categoria Condicion de
vida se concibe como puente que dialoga entre la sin-
gularidad, las particularidades de la vivencia de los su-
jetos y las representaciones en el plano colectivo del
proceso salud-enfermedad-cuidado, viéndose desde las
caracteristicas propias de la paralisis cerebral en lo fi-
siolégico y las interacciones con situaciones o circuns-
tancias cuyas implicaciones en los actos vitales resultan
fundamentales; de acuerdo con las apreciaciones de los
participantes, se sitia mayoritariamente su comprension
desde funciones y estructuras corporales, seguido de ac-
tividades y participacion.

Segundo nivel analitico.
Comprensiones sobre la rehabilitacion
en paralisis cerebral.

Funcionamiento y discapacidad

Es un proceso bastante dispendioso, una cuestion
de por vida... tenemos que luchar por nuestro bienes-
tar... es un dar y recibir al mismo tiempo. CG-30, per-
sona con paralisis cerebral.

...Ir encontrando en ese caminar esas alternativas,
esas ayudas terapéuticas y medicas, ayudas en cuanto
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al tema de aditamentos que fueron ayudando a que Sara
lograra parar y comunicarse; yo puedo decir que la re-
habilitacién fue vital para lograr una vida social porque
pues yo tenia mucho miedo de ingresarla a estudiar y
fue alli que junto con su equipo terapéutico comenza-
mos... LA-36, cuidadora.

... pienso que también implica todo lo que tiene que
ver con oportunidad, con calidad y que sea eficaz real-
mente lo que nosotros hagamos y lo que haga el equipo
interdisciplinar, porque sabemos que el abordaje estos
chicos requiere de un equipo interdisciplinario pero tam-
bién de la inclusién de esa familia y de esas personas
que hacen parte de su entorno. BF-42, fisioterapeuta
neurorehabilitadora.

...serfan como las opciones de ese abordaje inter-
disciplinar, es como la posibilidad que se ofrece, donde
las instituciones de salud y educativas puedan acompa-
fiar a las personas y a su familia cuando tienen una con-
dicion de este tipo; ello implica pues que se habilite el
acompafiamiento, procesos de evaluacion e intervencion
desde diferentes disciplinas desde la parte biologica
hasta toda la orientacion y el acompafiamiento biopsico-
social; entonces es como las posibilidades que se le pue-
dan proporcionar a una persona y a su familia, y acom-
pafiarlas en esta situacion de salud o clinica por la cual
atraviesa, y de presentar los escenarios que podrian
ayudar sino curar como lo decian hace un momento...
DS-31, neuropsicdloga.

En este nivel analitico, emerge la categoria Proce-
sos, herramientas y autonomia cuyas principales re-
presentaciones cursan alrededor de los actos vitales
de los sujetos, su entorno y la participacion efectiva en
la cotidianidad, aparecen asuntos clave vinculados a
la rehabilitacion como medio para la adquisicion de ca-
pacidades y habilidades tanto para personas con pa-
ralisis cerebral como para sus cuidadores frente al
goce efectivo de los derechos y la mejoria de la calidad
de vida. Cabe destacar que la comprensién de los pro-
cesos hace referencia a la complejidad que encarnan
las vivencias en la rehabilitacion, los logros, retroce-
sos, el transito de sentires y emociones, asi como los
recursos y roles de los actores que participan del pro-
ceso para agenciar sobre la salud, se destacan las par-
ticularidades y potencialidades de las personas con
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paralisis cerebral, cuidadores y profesionales de la
salud.

Factores contextuales

Ha sido un poco dificil... a nivel de sociedad es bas-
tante limitante.... para mi ha sido muy dificil la inclusion....
cuando dicen los colegios, las universidades la palabra
inclusién porque eso realmente no existe, eso se quedo
en el papel. SC-25, persona con paralisis cerebral.

En la parte de rehabilitacion ha sido una lucha porque
vivimos en un pais, vuelvo y lo repito donde las oportu-
nidades son pocas y para ganar algo te toca tutelar, y en
la medida que pasa el tiempo también te vas agotando y
también vas dejando muchas cosas atras y superando
otras; los médicos también te vas diciendo llego a la edad
en la que tu hijo no va a avanzar mas y eso es muy difi-
cil para uno como padre entender eso, aterrizar, enten-
der que hay otras oportunidades. EV- 51, cuidadora.

... Yo esperaria que se pudieran tener otro tipo de
condiciones y garantias de salud dentro de las institu-
ciones para poder garantizar un manejo sostenible en el
tiempo... DS-31, neuropsicéloga.

En relacidn con este nivel analitico, la categoria Ba-
rreras permite situar las comprensiones de los sujetos
frente a los procesos de rehabilitacion y sus vivencias
desde las restricciones, limitaciones y reivindicaciones
en la pugna por el derecho a la salud, por la concrecion
de la inclusion social en los diferentes escenarios en los
que discurre la vida de las personas con paralisis cere-
bral, asi como las responsabilidades que encarna el ejer-
cicio de la ciudadania en salud desde el rol que compete
a cada uno de los actores vinculados a dichos procesos.
Cabe destacar que resulta de interés el marco norma-
tivo y operativo sobre el cual operan los servicios, siste-
mas y politicas destinados a la garantia de los derechos
fundamentales de las personas con pardlisis cerebral,
siendo de especial interés la salud, la educacion, el ocio
y la recreacion.

Uno habla mucho de la atencion integral, pero se nos

olvida a veces dentro de esa rehabilitacion integral pre-
guntar qué es lo que el paciente quiere o necesita o qué
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es lo que la familia necesita en ese proceso de rehabili-
tacion; atencion por un grupo interdisciplinar que vaya
enfocado hacia la misma meta que hablen un mismo
lenguaje, que se escuchen y que se tenga una comuni-
cacion asertiva entre varios especialistas y los rehabili-
tadores, entre la familia y entre las necesidades de la
familia... ese seria el modelo ideal y lo que la teoria nos
plantea sobre lo que es un trabajo interdisciplinar....
MS-39, fisioterapeuta neurorehabilitadora.

... los objetivos deben ir encaminados a transformar
en este caso, desde un enfoque ecoldgico del desarro-
llo, al nifio, a su entorno mas inmediato que tiene que
ver con la familia, al entorno educativo y pedagégico por
ejemplo al jardin infantil y la escuela, y al entorno mas
amplio al grupo de amigos, del barrio y la sociedad en-
fonces, aunque eso parezca una cosa inabordable yo
creo que no... CQ-43, médico fisiatra.

Ahora, desde la categoria Oportunidades en este
nivel analitico, se evoca un horizonte desde la atencion
integral en salud y las areas de mejora identificadas en
los procesos de rehabilitacién, denotando la importancia
de configurar enfoques que consideren el desarrollo hu-
mano, el valor de la interdisciplinariedad, asi como la ar-
ticulacion entre actores y redes de prestacion de servi-
cios; también resulta clave la correspondencia de los
abordajes en funcion de los recursos, necesidades y po-
tencialidades presentes en las personas con parélisis ce-
rebral y cuidadores.

DISCUSION

Frente a los hallazgos en la categoria Condicion de
vida se hace explicita la alusion a estructuras corporales
desde los «problemas» o «trastornos» ubicados mayori-
tariamente en el cerebro y sistema nervioso, y a las fun-
ciones corporales afectadas en lo fisico y cognitivo, asi
como sus implicaciones en la esfera social. En lo referido
a la relacion con el entorno, se enuncia el desarrollo de
la persona con paralisis cerebral y el condicionamiento
de su participacién social derivado de aspectos cultura-
les, politicos, econdmicos y la capacidad de respuesta
social del medio; alli se destaca de manera particular el
rol de la familia y/o los cuidadores. Los aspectos citados



Santos-Gomez JF
Suarez-Mufoz LG

son coincidentes con lo propuesto en el estudio de
Afonso y cols.®), en el que madres de nifios con parali-
sis cerebral comprendian dicho fendmeno como una
condicion de salud que trascendia de las dinamicas bio-
l6gicas para instalarse en los procesos de organizacion
familiar e inclusion social.

En la categoria Procesos, herramientas y autono-
mia se tejen puentes hacia la calidad de vida y el bien-
estar, asi como los retos que se transitan a lo largo de
la rehabilitacion, y alli existen narrativas que sittan el
dolor, la dificultad, la temporalidad y la obtencion de re-
sultados; de tal forma, se posiciona el debate sobre la
vida que se desea en relacion con los recursos, las par-
ticularidades y potencialidades. Un elemento que des-
taca es el grado de implicacién de los actores en la
consecucion de objetivos, es asi como la terapia méas
alla de lo instrumental adquiere un caracter vinculado a
la participacion social y el acompafiamiento por parte de
todos los actores que son parte del proceso, la posibili-
dad de profundizar en la vida desde una perspectiva
biopsicosocial.

En relacion con el dolor, dentro de algunas narrativas
de personas con paralisis cerebral que acuden a proce-
sos de rehabilitacion, se expone como un proceso nece-
sario para demostrar la eficacia de los tratamientos(?.
Ahora, desde la vivencia de madres de nifios con parali-
sis cerebral y los retos que implica su cuidado, se mani-
fiesta cdmo desde lo trascendental es un asunto que
transforma la vida, donde los aprendizajes adquiridos y
retos a dinamizar, configuran objetivos clave en la auto-
nomia e independencia, en los que la rehabilitacion tiene
un papel importante® 22, y frente a dichos retos, si bien,
enfocar los procesos terapéuticos a la funcionalidad es
valorado positivamente, tanto profesionales como perso-
nas con discapacidad dan valor a condiciones sociales y
contextuales que inciden en la participacion, tales como
el estigma, la falta de aprovisionamiento en las ciudades
y la misma organizacion de los servicios de salud®.

Los hallazgos en torno a la categoria Barreras dan
cuenta de como desde los servicios, sistemas y politicas
se puede vulnerar el derecho a la salud, de la misma ma-
nera como las condiciones particulares -materiales, edu-
cativas, simbdlicas- de los sujetos y familias podrian acre-
centar las brechas en salud. También emergen necesida-
des de acompariamiento a los cuidadores y personas con
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paralisis cerebral en los procesos de inclusion®?. Por otra
parte, se enuncia el rol de los profesionales de la salud,
asi como su compromiso con la atencion integral; y a su
vez, su necesidad de condiciones y garantias para favo-
recer dicho proceso. Un elemento fundamental por consi-
derar bajo el analisis de esta categoria obedece a la
respuesta social a la discapacidad, la cual se constituye
como un asunto pendiente en la agenda publica, requi-
riendo de informacion clara y precisa, asi como apoyo gu-
bernamental y financiero adecuado®?.

Ahora, en relacion con los sistemas de salud y la pa-
ralisis cerebral en poblacién pediatrica, Ardanaz y cols.?),
destacan en su estudio que para el disefio de estrate-
gias de abordaje es importante considerar que las des-
igualdades socioecondmicas y demas determinantes
sociales pueden guardar relacion con la calidad de vida
de la poblacién y a su vez, con el alto uso de recursos sa-
nitarios y sociales; por ende, construir perfiles especificos
e intervenciones que consideren las particularidades y
complejidades de cada caso, es importante, coordinando
todo ello los diferentes actores en la prestacion de ser-
vicios; de igual manera, Villacorta y cols.®® enuncian que
en el acto de cuidar en la pardlisis cerebral, para profe-
siones como la enfermeria se deben considerar limita-
ciones ya sea de orden econdmico -dependiendo de la
disposicion de recursos sanitarios-, de orden educativo
-con familia y/o cuidadores- y con la capacidad técnica
de los equipos profesionales.

Dentro de las Oportunidades halladas, se menciona
la relevancia de la interdisciplinariedad y la articulacion
de los procesos de rehabilitacion con los sentires y ne-
cesidades de la persona con paralisis cerebral, asi como
su familia y/o cuidadores; ademas de compartir objetivos
y situar como horizonte la conjuncién de saberes y prac-
ticas que permitan la transformacion de entornos para
responder a procesos efectivos de inclusion. En conso-
nancia, desde los principales hallazgos en la revision sis-
tematica propuesta por Smith y Blamires®?, los desafios
fisicos, ambientales y financieros, en conjunto con las
experiencias de atencién médica configuran la necesi-
dad de establecer redes de apoyo, relaciones de cola-
boracién en el cuidado de la salud, ya que comprender
las experiencias de los cuidadores podria aportar ele-
mentos para el disefio de estrategias y la mejoria de re-
sultados en salud.
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En relacion con las fortalezas de este estudio cabe
destacar el enfoque y la estrategia metodoldgica para dar
cuenta de las comprensiones de los diferentes actores,
asi como las posibilidades de dialogo entre ellos. Si bien
dichas comprensiones fueron diversas y dependian de las
experiencias de vida, evidenciaron puntos de encuentro
que configuran la importancia que adquiere la funcionali-
dad y, sobre todo, la inclusion social en estos procesos.
Frente a las limitaciones del estudio, se considero que la
participacion mediada a través de la virtualidad podria ha-
berse nutrido desde la presencialidad en términos de la
informacion obtenida, asi como la calidad de las interac-
ciones. También seria pertinente incorporar las voces de
otros actores que participan/influyen en los procesos de
rehabilitacidn en la paralisis cerebral como docentes y pro-
fesionales que toman decisiones intersectoriales.

Por Ultimo, frente a futuras investigaciones sobre el
tema, es importante considerar dichas perspectivas para
la generacion de abordajes y estrategias que contem-
plen las particularidades, necesidades y potencialidades,
asi como la comprension de los factores contextuales en
la rehabilitacién para posibilitar la organizacién de es-
fuerzos en la garantia de los derechos fundamentales de
la poblacion con discapacidad.

RESPONSABILIDADES ETICAS

Proteccion de personas y animales. Los procedi-
mientos que se han seguido en este estudio cumplen los
principios basicos de la Declaracién de Helsinki de la
Asociacién Médica Mundial, actualizada en 2013 en For-
taleza (Brasil) y completada con la declaracion de Tai-
péi, de 2016 sobre las consideraciones éticas sobre las
bases de datos de salud y los biobancos.

Confidencialidad y consentimiento informado.
Los autores declaran ser los responsables de llevar a
cabo los protocolos establecidos por su centro para eva-
luar a los sujetos participantes con finalidad de investi-
gacioén y divulgacion cientifica, y garantizan haber cum-
plido la exigencia de haber informado de forma verbal y
escrita a todos los participantes que formaron parte del
estudio, estando en posesién del consentimiento infor-
mado firmado por los sujetos.
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Confidencialidad de los datos y derecho a la pri-
vacidad. Los autores declaran la garantia de la priva-
cidad de los datos de los voluntarios y manifiestan que
el manuscrito publicado no incumple la normativa de
proteccién de datos de caracter personal. No se utili-
zan nombres, ni iniciales (o cualquier tipo de dato para
la investigacion que pudiera identificar a los partici-
pantes).

Declaracion de conflictos de interés. Los autores
declaran no tener conflictos de interés.

Financiacion. Investigacion financiada por la Fun-
dacién Universitaria Maria Cano.

Fuentes de apoyo. Medios tecnoldgicos provistos
por la institucion financiadora, entre ellos, el software Mi-
crosoft Teams y el paquete ofimatico de Microsoft.

Contribuciones de autoria. Todos los autores reco-
nocen que han contribuido intelectualmente al desarrollo
del estudio, y declaran que han leido y aceptado la ver-
sion publicada del manuscrito, cumpliendo los requisitos
para la autoria. El autor 1 participd de la conceptualizacion
(lidero) de la investigacion, el disefio metodologico, la or-
ganizacién y el control de calidad de los datos, el anélisis
de la informacion, asi como la redaccion del manuscrito.
El autor 2 particip6 en la conceptualizacién (de apoyo), el
analisis de informacion y la gestion del proyecto. Todos
los autores hemos revisado criticamente el articulo hasta
la aprobacion de la versién final para su publicacion.
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