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enfermedades cronicas y cuidados paliativos: un
recurso esencial para la formacion de docentes

Comprehensive assessment of quality of life in
children with chronic illnesses and palliative care: an
essential resource for teacher training
Laia Riera-Negrel; Ana J. Cafias?; Sebastia Verger3; Maria Rosa Rossell64

1Universitat de les Illes Balears; 2Universitat de les Illes Balears; 3Universitat de les Illes
Balears; 4Universitat de les Illes Balears

1laia.riera@uib.cat; 2ana.lerma@uib.es: 3s.verger@uib.es: 4mrosa.rossello@uib.es

LINEA TEMATICA: Formacién y recursos en Pedagogia de la muerte para educadores
(maestros, profesores, familias, etc.) y profesionales de las ciencias sociales y de la salud.

PALABRAS CLAVE: Calidad de vida; Enfermedades croénicas; Cuidados paliativos;
Educacién inclusiva; Formacion docente; Pedagogia de la muerte

RESUMEN: EI PACOPED QL (Palliative and Complex Chronic Pediatric Patients Quality of
Life)es un instrumento innovador desarrollado para evaluar de manera
multidimensional la calidad de vida de nifios y nifias que padecen enfermedades crénicas
complejas o que se encuentran en cuidados paliativos. Aunque una aplicacion de gran
utilidad es en el ambito clinico, el PACOPED QL tiene profundas implicaciones en el
entorno educativo, destacandose como una herramienta esencial para la formacion y
capacitacion de docentes, asi como para mejorar las intervenciones pedagogicas en
contextos donde estos estudiantes estan integrados.

Este instrumento se basa en el modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y
Verdugo (2007), el cual considera dimensiones criticas como la autodeterminacion, la
inclusion social y el desarrollo personal. El uso del PACOPED QL permite una evaluacion
exhaustiva de las estas dimensiones, asi como de las necesidades fisicas, emocionales y
sociales de los nifios, arrojando datos que son cruciales no solo para los profesionales de
la salud, sino también para los educadores, quienes desempefian un papel determinante
en la vida de estos estudiantes. La integracion de los resultados obtenidos mediante este
instrumento en el &mbito escolar fomenta la creacién de entornos inclusivos, adaptados
a las circunstancias Unicas de los estudiantes con enfermedades crénicas, permitiendo
una participacién activa en la vida educativa. Desde un enfoque pedagégico, el PACOPED
QL proporciona a los docentes una plataforma para comprender en profundidad las
limitaciones y los desafios que los nifios en cuidados paliativos enfrentan en su vida
diaria. Esta comprensién permite a los educadores ajustar sus practicas pedagdgicas,
facilitando la implementacion de estrategias de ensefianza que promuevan no solo el
aprendizaje académico, sino también el bienestar integral de estos estudiantes. Este
aspecto es particularmente relevante en la pedagogia de la muerte, un campo emergente
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en el que los docentes necesitan herramientas eficaces para abordar las necesidades
emocionales y psicologicas de los nifios que enfrentan situaciones de vulnerabilidad
extrema.

Uno de los beneficios clave de la implementacién del PACOPED QL en el entorno
educativo es la posibilidad de generar datos empiricos que guien la toma de decisiones
pedagogicas. Los resultados obtenidos pueden informar la planificacién de
intervenciones especificas que favorezcan la inclusién social y promuevan el desarrollo
personal de los estudiantes, asegurando que sus derechos a una educacion de calidad no
se vean comprometidos por su condiciéon de salud. Adicionalmente, este instrumento
contribuye a la formacién continua de los docentes, dotandolos de conocimientos y
habilidades que les permiten actuar de manera mas empatica y eficaz, adaptando su
ensefianza a las realidades complejas de estos nifios. El uso del PACOPED QL también
fortalece la colaboracién entre la escuela y las familias, creando una red de apoyo integral
que tiene como objetivo el bienestar del nifio.
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