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RESUMEN

La paralisis cerebral se define como un trastorno de cardcter permanente, contiene una serie de
alteraciones que afectan al movimiento, la postura y al tono muscular, ademds nos podemos
encontrar con otro tipo de alteraciones; en la articulacion de las palabras, estrabismo, alteracién de
los reflejos. Es una patologia que muestra modificaciones en los distintos procesos psicoldgicos:

Cognicion, comunicacién y conducta.

La calidad de vida puede ser definida desde distintos puntos de vista, es considerada una condicidn
de vida, la cual cuenta con diversas necesidades y dimensiones en funcidn de cada individuo. Se basa
en un modelo médico que con el paso de los afios se ha ido transformando para poner énfasis en la
dignidad de la persona. Se utiliza para la planificacion de diversos servicios de apoyo y la evaluacién
de los diferentes resultados personales, ademdas requiere de un apoyo y visién por parte de la

sociedad en la que vive el individuo.

Con este trabajo que se presenta se pretende conocer la calidad de vida en una muestra de sujetos

con paralisis cerebral, seleccionados del Centro de dia Obregdn.

Para ello, se ha seleccionado como instrumento de medicién de la calidad de vida la Escala INICO-

FEAPS (Verdugo, Arias et al. 2013), para llevar a cabo este estudio.

Con esta escala se evallan ocho dimensiones referentes a la calidad de vida, estas son:
Autodeterminacion, derechos, bienestar emocional, inclusion social, desarrollo personal, relaciones

interpersonales, bienestar material y, bienestar fisico.

Por medio de cuestionarios aplicados a los pacientes, a sus familias y sus cuidadores responsables, se
han obtenido resultados sobre la calidad de vida que nos permiten concluir la mejor calidad de vida

de los pacientes institucionalizados respecto a los usuarios del Centro de Dia.

Palabras clave: Paralisis cerebral, calidad de vida, intervencion.

ABSTRACT

The cerebral paralysis is defined as a disorder of permanent character, contains a series of alterations
that concern the movement, the position and the muscular tone, in addition we can meet another
type of alterations; in the joint of the words, strabismus, alteration of the reflexes. It is a pathology
that shows modifications in the different psychological processes: Cognition, communication and

conduct.



The quality of life can be defined from different points of view, is considered to be a condition of life,
which relies on diverse needs and dimensions depending on every individual. It is based on a medical
model who as the years went by has been transforming to put emphasis in the dignity of the person.
It is in use for the planning of diverse services of support and the evaluation of the different personal
results, in addition it needs of a support and vision on the part of the company in which the

individual lives.

With this work that one presents one tries to know the quality of life in a sample of subjects with
cerebral paralysis, selected of the Center by day Obregodn.
For it, there has selected as instrument of measurement of the quality of life the Scale INICO - FEAPS

(Verdugo, Arias et at. 2013), to carry out this study.

With this scale there are evaluated eight dimensions relating to the quality of life, these are: Self-
determination, rights, emotional well-being, social incorporation, personal development,
interpersonal relations, material well-being and, physical well-being.
By means of questionnaires applied to the patients, to their families and their responsible keepers,
results have been obtained on the quality of life that they allow us to conclude the best quality of life

of the patients become institutionalized with regard to the users of the Center in the daytime.

Key words: Cerebral paralysis, quality of life, intervention.



INTRODUCCION

El Trabajo Fin de Grado que se presenta tiene como objetivos estudiar la calidad de vida en pacientes
con pardlisis cerebral, establecer una comparacién entre las percepciones de los pacientes; sus
familias; vy, sus figuras cuidadoras del centro, asi como establecer las diferencias que pueden existir
entre un paciente que vive en un contexto institucionalizado y uno en un contexto semi-

institucionalizado (Centro de Dia).

Este trabajo comienza desarrollando la justificacién del estudio, asi como los objetivos a conseguir y
las diferentes competencias del Grado de Logopedia que se han ido desarrollando a lo largo del

estudio.

A continuacion, se recoge la referencia conceptual de los términos “pardlisis cerebral” “calidad de
vida” y “atencién de pacientes con paralisis cerebral”, los cuales dan nombre al Trabajo de Fin de

Grado que se va a exponer.

Después se muestra lo relativo al disefio metodoldgico, en este apartado se recoge la muestra
seleccionada para llevar a cabo el estudio, el instrumento de medida utilizado y los distintos pasos
seguidos para la elaboracion del procedimiento. Por ultimo se reflejan los resultados obtenidos con

la aplicacidn de la escala INICO-FEAPS y las conclusiones alcanzadas.

Finalmente, en el trabajo se recoge la bibliografia utilizada, esta se resefia segun el criterio de la

American Psycological Association (APA), actualizacion 1998.



1. JUSTIFICACION, OBJETIVOS Y RELACION CON LAS COMPETENCIAS DEL
GRADO

La eleccidn de realizacion de este Trabajo Fin de Grado tuvo mucho que ver con las practicas llevadas
a cabo a lo largo del curso 2017-2018, gracias a ellas tomé la decisién de orientar este trabajo a la
realizacion de un estudio con el fin de evaluar la calidad de vida en pacientes con paralisis cerebral,
para ello conté con la ayuda de pacientes del centro en practicas, asi como de familiares y cuidadores

del mismo.

La Logopedia forma parte de un trabajo interdisciplinar, esta naturaleza requiere de la evaluacion del
conjunto de variables que concursan en la vida de nuestros pacientes, una de estas variables es la
gue aborda este Trabajo Fin de Grado. A partir de la evaluacidon de la calidad de vida de los pacientes
con paralisis cerebral podremos establecer una serie de propuestas de mejora relacionadas con la
investigacion y la intervencion logopédica que fomenten positivamente una mejor calidad de vida

tanto en los propios pacientes como en las personas que les rodean.
Los objetivos del trabajo consisten en:

a) Revisar la bibliografia y literatura cientifica sobre los términos calidad de vida y paralisis
cerebral.

b) Aplicar la escala INICO FEAPS y conocer las diferentes dimensiones estudiadas con dicha
escala (autoderterminacién, bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar
material, desarrollo personal, bienestar fisico, inclusidn social y derechos) de cada uno de los
pacientes.

c) Conocer la calidad de vida en pacientes con paralisis cerebral y establecer una comparativa
con los cuidadores y familiares.

d) Facilitar propuestas de mejora de la calidad de vida para pacientes con pardlisis cerebral.

En lo que se refiere a las competencias del Grado de Logopedia, aquellas que se han desarrollado a lo

largo de este Trabajo Fin de Grado son las siguientes:

a) El dominio bdsico de las tecnologias de la informacion y la comunicacion.
Por medio de la busqueda de articulos e informacion sobre el estudio en diferentes bases de
datos, asi como de conocer bien los programas informaticos para los resultados obtenidos.

b) Trabajo en equipo de cardcter interdisciplinario.
El trabajo en equipo es necesario para llevar a cabo el estudio, debido a que se requiere de la

ayuda del paciente, la familia y del cuidador del centro.



c)

d)

e)

g)

Asesorar a las familias y entorno social de los usuarios, favoreciendo su participacion y
colaboracion en el tratamiento logopédico.
Antes de comenzar a llevar a cabo el estudio es necesario informar a las familias y a su
entorno social sobre lo que vamos a realizar para contar con su apoyo en todo momento.
Registrar y sintetizar datos de la observacion y la exploracion.
Una vez pasados los cuestionarios vamos registrando los datos obtenidos para sacar una
serie de resultados
Dominio de la terminologia que les permita interactuar eficazmente con otros profesionales
implicados (médicos, psicélogos y educadores).
Debemos tener en cuenta que el estudio sobre la calidad de vida en pacientes con paralisis
cerebral necesita de un equipo interdisciplinar y cada uno puede emplear una terminologia
distinta a la nuestra.
Adquirir la formacion prdctica para el trabajo individual, grupal, cooperativo y de mediacion
con el facilitador.
A través de la adquisicion de conocimientos tedricos del area de la logopedia, gracias al
trabajo en equipo se ha podido pasar la escala que evalua la calidad de vida en pacientes con
pardlisis cerebral, asi como establecer contacto con las familias de dichos pacientes.
Evaluar la propia intervencion profesional para optimizarla.
La elaboracién de este Trabajo Fin de Grado ha potenciado las siguientes competencias
transversales:
1. Debe ser capaz de observar y escuchar activamente.

Tomar decisiones y asumir la responsabilidad de dicha decision.

Compromiso ético.

Autonomia y regulacién de su propio aprendizaje.

Capacidad de organizacion y planificacion.

2

3

4

5

6. Razonamiento critico.
7. Capacidad e interés por el aprendizaje autonomo.

8. Conocer y manejar las nuevas tecnologias de la comunicacién y la informacion.
9. Conocimientos de informatica relativos al ambito de estudio.

10. Capacidad de gestion de la informacion.

11. Adecuada produccion del habla, estructuracion del lenguaje y calidad de la voz.
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2. ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DE LOS ASPECTOS CIENTIFICOS
TEORICOS

En este apartado se presenta una sintesis de los tres pilares tedricos en los que se apoya nuestro
Trabajo Fin de Grado: Concepto de pardlisis cerebral y su sintomatologia; concepto de calidad de

vida y las estrategias de intervencion en estos pacientes.

2.1 Aproximacion al concepto de paralisis cerebral
Segln Levin, Hamsheer y Benton (1987), la paralisis cerebral consta de una serie de patrones
anormales en la postura y el movimiento, patrones anormales del movimiento que controla la
articulacién de las palabras, estrabismo, alteracidon en el tono muscular, alteracidon en el inicio y

evolucidn de las reacciones posturales y alteracién de los reflejos, citado en Madrigal (2007).

En la misma linea conceptual, Vera (2001:513) considera la pardlisis cerebral como “un cuadro clinico
caracterizado por la alteracion en la motricidad, el tono y la postura secundario a la accion de una
lesion producida en un cerebro inmaduro, durante la vida intrauterina, en el periodo perinatal o en los

primeros cinco afios de vida”, citado en Mora (2012).

Una primera ampliacion del concepto lo encontramos en el trabajo de Badia-Corbella, et al. (2013),
estos autores ponen el acento en la alteracidon de los procesos psicoldgicos y psicomotores que

tienen su origen en las alteraciones del desarrollo cerebral.

..."”la paralisis cerebral consiste en un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del
movimiento y de la postura que originan limitaciones en la actividad y que son atribuidos a
alteraciones no progresivas ocurridas en el desarrollo cerebral del feto o del lactante. Suele ir
acompafiada por alteraciones de la sensacién, percepcién, cognicion, comunicacién vy
conducta, epilepsia y problemas musculos esqueléticos secundarios” Badia-Corbella, et al

(2013:195).

En esa linea de trabajo Levin et al. (2006), definen la paralisis cerebral como trastorno neuromotor
gue se manifiesta con una triada de sintomas principales (alteraciones del tono muscular, la postura
y el movimiento), citado en Madrigal (2007). Estas manifestaciones pueden ir acompafiadas por
distintos sintomas asociados: La cognicién (déficit intelectual), la comunicacién (dificultades en la
articulaciéon de las palabras), crisis convulsivas (epilepsia) y sensoriales; y, Rosenbaum et al. (2007),
describen la patologia como un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y de

la postura, que causan limitaciones en la actividad. Suele ir acompafiada por alteraciones de la
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sensacion, la percepcidn, la cognicidn, la comunicacion y la conducta. Una sintesis de los descriptores

de los trabajos analizados se presenta en la Tabla 6 del Anexo 1.

2.1.1 Sintomatologia asociada a la pardlisis cerebral segun periodo evolutivo
La persona con paralisis cerebral se va viendo afectada en funcién del periodo evolutivo en el que se

encuentre. El grado de afectacidén ird variando en funcion de diferentes aspectos; sexo, edad...

a) Afectacion en la infancia
Los menores con paralisis cerebral tienden a presentar movimientos torpes, andares vacilantes y
dificultades para mantener el equilibrio. Al nifio le cuesta girarse cuando esta tumbado, sentarse,
gatear, sonreir o caminar. La lesion suele producirse cuando el cerebro atin no estd maduro. Autores
como Kyllerman et al. (1982) y Hagberg et al. (1986) manifiestan que no podemos referirnos a una
paralisis cerebral si la lesidn ocurre después de los 2 afios, citado en Madrigal (2007), en cambio, para
Albright (1996) debe producirse dicha lesién en el periodo comprendido entre los primeros dias de
gestacion y los 5 afios de vida. De acuerdo con Badawi et al. (1998), los 5 afios son la edad adecuada

para confirmar el diagndstico establecido.

b) Afectacion en la adolescencia
Durante este periodo evolutivo el cerebro experimenta una serie de cambios tanto en la estructura

como en la organizacion.

En comparacion con adolescentes sin discapacidad, aquellos que padecen pardlisis cerebral tienen
dificultades para relacionarse con sus compafieros y participan en menor medida en la toma de

decisiones de la vida diaria.

Los adolescentes con paralisis cerebral suelen presentar dolor de intensidad moderada a severa de
forma constante o con una frecuencia diaria y en multiples localizaciones segln autores como
Dudgeon et al. (2002); Breau (2003); Engel et al. (2005); Tervo et al. (2006); Krigger (2006); Castle et
al. (2007); Ramstad et al. (2011); Riquelme et al. (2011), citado en Badia (2012).

El dolor interfiere con la funcién fisica del nifio, la escolarizacién y las actividades de cuidado, el
suefio y la salud mental segun afirman autores como Houlihan et al. (2004); Tervo et al. (2006);

Castle et al. (2007); Ramstad et al. (2012), citado en Badia (2012).

El dolor juega un papel importante en la calidad de vida (CDV) de los nifios y adolescentes con

pardlisis cerebral (Ramstad et al. 2012), citado en Badia (2012).
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c) Afectacion en la adultez
Los adultos con paralisis cerebral que presentan una marcha dependiente dieron como resultados
unos niveles mas bajos de bienestar fisico y material. Las investigaciones de Engel et al. (2003) han
encontrado que el 67% de los adultos con pardlisis cerebral padecian dolor crénico en una o mas
partes del cuerpo. El dolor se va incrementando con la edad y puede afectar de forma negativa a la
calidad de vida de los pacientes con paralisis cerebral, no sélo en el bienestar fisico, sino también en

los dominios emocional y social.

Los adultos con paralisis cerebral que padecen problemas en la comunicacién manifiestan niveles
bajos en la calidad de vida en todas las dimensiones evaluadas, a excepcidn de la del bienestar fisico.
Balandin (2001) sefiala que las dificultades en la comunicacion pueden influir sobre la independencia

y la interaccidn social, ademas de tener diversas consecuencias emocionales.

d) Afectacion en la vejez
En la vejez, la paralisis cerebral es considerada médicamente secundaria a una lesién neurolégica no
evolutiva, investigaciones demuestran que los pacientes experimentan en el proceso de

envejecimiento cambios que generan un gran impacto en su calidad de vida.

Los niveles de la funcion motora no influyen en la calidad de vida de las personas adultas en procesos

de envejecimiento (Tarsuslu y Livanelioglu, 2010:32).

..”el proceso de envejecimiento afecta a la calidad de vida en aquellas personas que
presentan limitaciones en la habilidad de caminar. El nivel de autodeterminacion va
descendiendo a medida que se va incrementando el grado de discapacidad intelectual, por lo
que las personas con paralisis cerebral en el proceso de envejecimiento poseen escasas

posibilidades para tomar decisiones”

2.1.2 Evolucion historica de los Modelos de la Discapacidad
A lo largo de los afios han surgido diferentes modelos explicativos de la Discapacidad. La Unidad de

Investigacion en Psiquiatria Clinica y Social (UIPCS) y el IMSERSO, identifican cinco modelos:

a) Modelo médico-bioldgico. Las enfermedades que padecian los sujetos les proporcionaban
déficits que les ocasionaban graves dificultades para llevar a cabo su vida diaria. La
discapacidad adquiere los sintomas que la caracterizan, por lo que debemos anteponernos a

poner en marcha una serie de medidas terapéuticas de caracter individual.
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b)

d)

e)

Modelo social de la discapacidad. La discapacidad ademads de ser consecuencia de aquellos
déficits que aparecen en la persona, lo es también de las actividades, relaciones
interpersonales del sujeto motivadas todas estas por factores ambientales.

Modelo politico-activista de la discapacidad o el modelo de las “minorias colonizadas”. Este
modelo es una extension del modelo social, en él se incluye las luchas “pro-derechos” de las
personas con discapacidad. El ellas se defienden los derechos de las personas con
discapacidad que han podido o pueden seguir siendo discriminadas por la sociedad.

Modelo universal de la Discapacidad. Afirma que la discapacidad es universal, toda poblacién
se encuentra en situacion de riesgo.

Modelo bio-psico-social. Este modelo abarca hechos bioldgicos, psicoldgicos y sociales para

explicar el término de la discapacidad (UIPCS - IMSERSO).

Egea y Sarabia (2001) desde una perspectiva histdrica, organizan la evolucion en seis modelos:

a)

Modelo demonoldgico (edad media S VI-SXV): Se creia que las personas con discapacidad
estaban poseidas por el demonio.

Modelo organicista (1400-1500): Modelo que busca un remedio a las causas de la
discapacidad.

Modelo socioambiental (post-guerra 1913-1918): La persona con discapacidad debe ser
aceptada con normalidad en la sociedad.

Modelo rehabilitador (Il guerra mundial a la fecha): La persona con discapacidad puede
adaptarse al medio y llevar una vida sin dificultad.

Modelo de integracion (1960): La sociedad y la persona con discapacidad deben relacionarse
entre ellas.

Modelo de la autonomia personal: Debe existir una igualdad de oportunidades para toda la

sociedad presente una discapacidad o no.

2.1.3 Los enfoques terapéuticos en la actualidad

Desde una perspectiva aplicada la intervencién se apoya en tres grandes enfoques: Médico,

logopédico y enfoque psicosocial.

a) Enfoque médico

La atencion clinica se ha desarrollado, sobretodo, con un enfoque médico, sin tener en cuenta el

impacto psicoldgico y social que una patologia posee en los individuos y su familia, lo que repercute

de forma negativa en la instauracién de los tratamientos médicos y en la adaptacidn social del propio

individuo (Ballesteros, Novoa, Mufioz, Suarez y Zarante, 2006).
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b) Enfoque logopédico
Desde el enfoque logopédico, la intervencién en la funcionalidad de los procesos del lenguaje se
realiza a partir de la identificacién de la funcidn comprensiva; expresiva; del habla y de sus

componentes neuromotrices.

En la funcidn comprensiva, se abordan las dificultades en el vocabulario, en la adquisicién y manejo
de conceptos basicos, asi como la interpretaciéon de enunciados complejos; en la funcidn expresiva,
se trabaja el lenguaje; en la funcién del habla, se interviene en los factores condicionantes; la

respiracion, fonacion, articulacién y gestos.
Estos pacientes utilizan un repertorio comunicativo minimo.

En cuanto a las alteraciones asociadas al componente neuromotriz, se interviene en alteraciones de
la vision, audicidon y sensoriales. Todas estas afectaciones derivan de lesiones en las distintas

estructuras cerebrales (Gonzalez et al. 2002).

¢) Enfoque psicosocial
Desde el enfoque psicosocial se interviene el proceso adaptativo teniendo en cuenta a la familia, los

servicios implicados y las dificultades que desencadena una deficiencia.

El grado de afectacion de la vida familiar, profesional y social de aquellos colectivos que cuentan con
un integrante con una discapacidad se debe evaluar de tal manera que permitan planificar diferentes

acciones que accedan a una intervencion integral (Verdugo, 2004).

La intervencién con estas familias posee un caracter interdisciplinar. De esta manera se pueden

establecer dentro del tratamiento una serie de directrices comunes.

Los servicios educativos, de salud, los servicios sociales deben estar coordinados y deben colaborar
de manera conjunta para asi ofrecer a las familias un servicio de apoyo integral. La familia se implica
en todos los servicios que pueden serle de gran ayuda, por ello, se deben establecer una serie de
estrategias de colaboracion entre las familias y los profesionales para optimizar sus capacidades y

establecer el plan de apoyos que requiere la familia para alcanzar una calidad de vida satisfactoria.

La psicologia cuenta con un cuerpo de conocimientos que en coordinacidn con instrumentos y
técnicas psicoldgicas avaladas experimental y cientificamente capacitan a sus profesionales para

poder intervenir de manera eficaz (Ortiz, 2007).

La familia es esencial para orientar y generar recursos y servicios relacionados con el bienestar de la

persona con discapacidad (FEAPS, 2006).
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Se debe intentar reducir la ansiedad y la frustracidon que les produce no ver resultados inmediatos y
fomentar el desarrollo de actividades y aficiones que posibiliten la creacidn de un ambiente familiar
gue no se encuentre determinado por unas pautas médicas. El bienestar de los padres y la
realizacion de diferentes actividades que sean ajenas al tratamiento son beneficiosas para el

paciente, ayudaran a crear un ambiente de naturalidad y calidez en toda la familia.

La inclusién plena de la persona con discapacidad en la sociedad ofrece una mejora en su calidad de

vida.

2.2 Aproximacion al concepto de calidad de vida (CV)
Schalock, Verdugo et al. (2002) definen la calidad de vida como un marco para la planificacion de
servicios de apoyo y para la evaluacion de los resultados personales. La calidad de vida refleja las
condiciones de vida deseadas por una persona en relacidén con ocho necesidades fundamentales que
representan el nucleo de las dimensiones de la vida de cada uno: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion,

inclusion social y derechos.

Yanguas (2006), menciona la necesidad de apoyo social, es decir, las oportunidades de construir
redes sociales e interaccion en su contexto para el mantenimiento de la salud fisica y mental de los

individuos.

Masid (2007), define la calidad de vida en relacién a un modelo médico. Esta concepcion se ha ido
transformando poco a poco en la satisfaccion de los recursos disponibles, poniendo énfasis en la

dignidad de la persona.

La calidad de vida puede ser definida desde diversos puntos de vista, es considerada una condicién
de vida que cuenta con diversas necesidades y dimensiones en funcién de cada individuo. Se basa en
un modelo médico que con el paso de los afos se ha ido transformando para poner énfasis en la

dignidad de la persona.

Se utiliza para la planificacidon de diversos servicios de apoyo y la evaluacién de los diferentes
resultados personales, ademds requiere de un apoyo y vision por parte de la sociedad en la que vive

el individuo.

Una sintesis de los descriptores de los trabajos estudiados se presenta en la Tabla 7 del Anexo 1.
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2.2.1 Evaluacion de la calidad de vida

Uno de los instrumentos de mayor validez y fiabilidad utilizados en la evaluacién del constructo
Calidad de Vida es la Escala INICO-FEAPS de Verdugo (2013). La escala elaborada a partir del Modelo
de Calidad de Vida de Schalock (2004) se operativiza en tres niveles: Dimensiones; indicadores; vy,

resultados personales.

III

Las dimensiones se definen como un “conjunto de factores que componen el bienestar persona

(Schalock y Verdugo, 2003:34).

El segundo nivel, el de los indicadores se alcanza mediante la operacionalizacién de cada una de las

dimensiones y, son definidas por los autores del modelo como:

“percepciones, conductas o condiciones especificas de las dimensiones de calidad de vida que
reflejan el bienestar de una persona”. Estos factores cumplen cinco funciones: a) permiten la
medicion de las dimensiones; b) facilitan la rendicidn de cuentas mediante la medicién de los
resultados personales; c) permiten hacer seguimientos, mejorar los programas y promover
cambios en los ambitos individuales, organizacionales, comunitarios y de sistemas; d) aportan un
marco para las buenas practicas con respecto a la evaluacién, resolucidén y mejora de la calidad
de vida; y, e) muestran estabilidad intergrupal y sensibilidad a las percepciones de las personas

(Schalock, Gadner y Bradley, 2007/2009).

Por ultimo, el nivel de los resultados personales se obtiene de la evaluacion de la situacién personal o
de las aspiraciones de la persona. Estos se entienden como “aspiraciones definidas y valoradas

personalmente” (Schalock, Gardner y Bradley, 2007:20).

La definicion operativa del concepto de calidad de vida del modelo se presenta en la tabla 3.

Tabla 1. Definicion operativa de la Escala INICO-FEAPS DIMENSIONES INDICADORES

DIMENSIONES INDICADORES
Autodeterminacion Autonomia; metas, opiniones y preferencias personales; decisiones y
(AU) elecciones.
Derechos (DE) Ejercicio de derechos; conocimiento de derechos; intimidad; privacidad;

confidencialidad.
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Tabla 1. Definicion operativa de la Escala INICO-FEAPS DIMENSIONES INDICADORES Cont.

DIMENSIONES INDICADORES
Bienestar emocional Satisfaccidn con la vida; autoconcepto; ausencia de estrés o sentimientos
(BE) negativos INCLUSION SOCIAL (IS) Integracién; participacién; apoyos.
Desarrollo personal Formacidn y aprendizajes; competencia en el trabajo; resolucién de
(DP) problemas; habilidades de la vida diaria; ayudas técnicas.
Relaciones Relaciones familiares; relaciones sociales; relaciones sexuales-afectivas.

interpersonales (RI)

Bienestar material Ingresos; condiciones de la vivienda; condiciones del lugar de trabajo;

(BM) acceso a la informacién; posesiones; servicios.

Bienestar fisico (BF) Descanso; higiene; actividades fisicas; ocio; medicacion, atencién sanitaria.

Fuente: Escala INICO-FEAPS, p18.

2.3 Calidad de vida en personas con paralisis cerebral
El envejecimiento da lugar a grandes cambios en los pacientes con paralisis cerebral que provocan un
gran impacto en la calidad de vida, por ello, a continuacidn, vemos desde diferentes puntos de vista
como esta calidad de vida es percibida tanto por los propios pacientes como por su entorno mas

cercano, familia y profesionales que trabajan con ellos.

2.3.1 Calidad de vida autopercibida

Se realizé estudio de corte transversal, en el que se obtuvieron los datos entre noviembre de 2013 y
enero de 2014, a un grupo de pacientes para medir su calidad de vida, se observa que valoran con
una puntuacidon mas alta que los profesionales las dimensiones de derechos e inclusidn social (Badia,

Carrasco, Orgaz y Escalonilla, 2015).

Dentro del Autoinforme se encontraron diferencias en todas las dimensiones a excepcidn de la de

bienestar fisico.

En lo que se refiere a la dimension de desarrollo personal, los adultos con paralisis cerebral con una
deficiencia intelectual grave manifiestan niveles de calidad de vida inferiores a los que presentan una

deficiencia intelectual leve o moderada.

18



Dentro de la dimension de derechos, los adultos con paralisis cerebral con un grado de deficiencia
intelectual leve poseen niveles de calidad de vida superiores al resto de grupos que se llevé a cabo el

estudio.

En relacién a los trastornos de comunicacién, los adultos que manifiestan problemas en la
comunicacion poseen un nivel de calidad inferior. Los problemas de comunicacién afectan a las
relaciones familiares y de amistad, a tener oportunidades, a sentirse integrado en la sociedad en la

que viven.

2.3.2 Calidad de vida informada por los profesionales en viviendas o residencias asistidas

Cuando los profesionales valoran alto a un paciente en una de las dimensiones del concepto de
calidad de vida, ese paciente también suele valorar alto dicha dimensién, por el contrario, si el
paciente hace una valoracién baja de una dimensidn de calidad de vida, los profesionales también

realizan valoraciones bajas de esa dimensidn.

Los profesionales suelen valorar mejor la calidad de vida que lo propios pacientes. No todas las

dimensiones son evaluadas de la misma manera.

Los profesionales evalian mejor la calidad de vida que los propios pacientes en las dimensiones de
autodeterminacién, bienestar emocional, desarrollo personal, relaciones interpersonales y bienestar

fisico.

Dentro de las valoraciones realizadas por los diferentes profesionales, se observan diferencias

significativas.

Las condiciones de una vivienda deben facilitar la inclusién de las personas con paralisis cerebral
tanto en la vida familiar como en la comunidad para que puedan participar en todas las actividades
sociales, debido a que influye en la identidad, autoestima, calidad de vida y en la condicién social de

la persona; Naciones Unidas (2012).

2.3.3 Calidad de vida informada por la familia
Una persona con paralisis cerebral requiere de cuidados especiales y mayor atencién que otra

persona sin ninguna deficiencia, por ello, se convierte en un foco de atencion para la familia.

Las familias poseen una serie de caracteristicas como: relaciones de pareja deterioradas debido a los
diferentes roles que deben desempenar (cuidador, enfermero, padre y madre); complicacién en las
relaciones cuando deben pasar las etapas normativas del ciclo vital de su familia; dificultad para

mantener la integridad de la familia.
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Las familias debido a las condiciones que sufren tienden a agotarse y presentar sintomas.

Segun Rolland (2000), el resto de los miembros de la familia con una persona con paralisis cerebral
también pasan por situaciones dificiles. Los hermanos sufren desatencién, padecen resentimiento

debido a que no reciben tanta atencién como el hermano con deficiencia.

Las mujeres tienen una gran carga, poseen un rol de cuidadoras. Esta carga puede verse disminuida si

comparten esa responsabilidad con el hombre.

2.4 Atencion de pacientes con paralisis cerebral
Es necesario proporcionar a los pacientes con paralisis cerebral una calidad de actuacidn,
uniformidad en el razonamiento y planificacién de la atencién al paciente con paralisis cerebral sin

descuidar su individualidad.

2.4.1 Atencidn institucional
Mejora la calidad de vida mediante la elaboraciéon de acciones de sensibilizacion para que los

pacientes sean reconocidos e integrados en la sociedad en la que viven.

Las personas con paralisis cerebral requieren de recursos residenciales, necesitan de una serie de
ayudas para ser capaces de vivir en el medio institucional, asi como de una mayor accesibilidad en lo

que se refiere al transporte.

Ademas dentro del medio institucional para favorecer al paciente con paralisis cerebral de una buena
calidad de vida debe existir una buena coordinacién institucional entre las distintas areas (sanitaria,

educacion...) y las asociaciones.

El medio institucional debe proporcionar recursos, servicios y apoyo tanto al propio paciente con

pardlisis cerebral como a su entorno mas cercano (ASPACE, 1984).

2.4.2 Atenciodn en la familia y centro de dia
Debido a las limitaciones que padecen las personas con algun tipo de discapacidad, estas en
situaciones de dependencia necesitan de un mayor apoyo en la mayoria de las habilidades

adaptativas.

Por medio de una serie de tratamientos y actividades proporcionados por el equipo multidisciplinar
que lleva a cabo la rehabilitacion con el fin de ofrecer una atencidn integral a los pacientes con

pardlisis cerebral.
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El objetivo es conseguir que el paciente desarrolle al mdximo sus capacidades y alcance una mayor

integracién familiar, social y laboral.

Las familias con algun miembro con paralisis cerebral pueden sufrir facilmente aislamiento social
debido a la dedicacién que proporcionan al paciente que padece una discapacidad. Es necesario
ofrecer un apoyo y atencion a la familia para que la calidad de vida sea un objetivo para todas las

personas.

Se proporciona a los pacientes con paralisis cerebral y a sus familias apoyo emocional y orientacidn,
ademas de intervencidn grupal para trabajar aspectos de la motivacidn y las habilidades sociales.

(ASPACE 2012).
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3. DISENO DE LA INVESTIGACION

3.1 Método
El trabajo que se presenta desarrollé el método de una investigacidn basica en contextos naturales
con el propdsito de dar respuesta al siguiente interrogante ¢ Cémo es la calidad de vida en pacientes

con pardlisis cerebral que residen en instituciones cerradas y aquellos que residen con sus familiares?

El procedimiento ha desarrollado la légica del método hipotético deductivo y en sus aspectos

operativos ha desarrollado el método clinico-observacional.

3.2 Participantes
Se trata de una muestra intencional no probabilistica, seleccionada atendiendo a los siguientes

criterios:

a) Los pacientes presentan pardlisis cerebral asociada a otras deficiencias, son pacientes
adultos, mujeres y hombres, cuyas edades se encuentran comprendidas entre los 27 - 58
anos.

b) Se tuvo en cuenta que algunos de ellos residiesen en un contexto institucional, mientras que
otros residiesen en el domicilio familiar, de esta forma se establece una comparativa entre
ambos contextos.

c) Todos los pacientes seleccionados a los que se les ha aplicado la escala sobre la calidad de
vida presentan dificultades en la articulacion de determinados fonemas, algunos incluso se
comunican por medio de un sintetizador de voz instalado en la tablet para que les sea mas
sencilla la formacién de oraciones sintacticas complejas.

d) El grupo estd formado por cuatro hombres y tres mujeres. Tres de estos pacientes estan
internos en el Centro y cuatro son usuarios/as del Centro de Dia. Todos ellos se desplazan

por medio de una silla de ruedas.

3.3 Instrumento: La escala INICO-FEAPS (Verdugo, Arias et al. 2013)
La Escala INICO FEAPS es un instrumento desarrollado para evaluar la calidad de vida de personas
adultas con discapacidad intelectual desde la perspectiva de la persona con discapacidad intelectual
o del desarrollo, que se conoce como el autoinforme, y la perspectiva de un observador externo que

conoce bien al usuario.

Tanto la subescala “Informe de otras personas” como el “Autoinforme” cuentan con items paralelos,
cuyo contenido hace referencia a alguna de las ocho dimensiones centrales de calidad de vida, cada

una de ellas proporciona puntuaciones cuantitativas diferenciadas cada una de dichas dimensiones.
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Permite evaluar ocho dimensiones del modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003) con
evidencias adecuadas de validez y fiabilidad. Dichas dimensiones son: autodeterminacién, derechos,
bienestar emocional, inclusion social, desarrollo personal, relaciones interpersonales, bienestar

material y bienestar fisico.

En cuanto a las propiedades psicométricas, la Escala INICO FEAPS consta de consistencia interna;

fiabilidad inter — evaluadores; y, evidencias de validez basadas en la estructura interna de la escala.

a. Consistencia interna: el anadlisis de la consistencia interna de los items se llevd a cabo
mediante alfa de Cronbach, de tal modo que en la version “Informe de otras personas” se
obtuvo un alfa igual a .937 y en versidn “Autoinforme” se obtuvo un coeficiente ligeramente
inferior, pero igualmente adecuado: alfa igual a .893.

b. Fiabilidad inter-evaluadores: con el fin de determinar la fiabilidad inter-evaluadores de la
version “Informe de otras personas”, se solicité a dos evaluadores externos (observadores
gue conocieran bien a la persona) que evaluaran a una misma persona. De este modo se
evalud a 87 personas. El estudio de la fiabilidad inter-evaluadores se analiz6 mediante el
calculo de los coeficientes de correlacion de Pearson entre los evaluadores para cada una de
las dimensiones.

c. Evidencias de validez basadas en la estructura interna de la escala: con objeto de
proporcionar evidencias de validez basadas en la estructura interna de la escala, se llevd a
cabo un andlisis factorial confirmatorio (AFC). Dado el alto nimero de items, el AFC se realizo
sobre parcels construidos del modo siguiente: (a) cada parcel constaba de 4 items; y (b) se
asignaron los items a los parcels en funcion del valor de la asimetria (asi, el mas asimétrico y
el menos asimétrico pasan al parcel 2, y asi sucesivamente). En todos los casos se cumplen
los criterios de unidimensionalidad, a saber: (a) la razén entre el primer y segundo
eigenvalue es superior a 4; (b) la proporcién de varianza explicada por el primer factor es
superior al 40%; y (c) la diferencia entre el porcentaje de varianza explicada por el primer
factor y el segundo es superior a 40.

El AFC se calculd con LISREL v. 9.1., el método de estimacidn utilizado fue DWLS sobre las
matices de covarianzas y de varianzas-covarianzas asintoticas. El modelo sometido a prueba
fue el propuesto por Schalock y Verdugo (2003/2003), en el que la calidad de vida se
entiende compuesta por ocho dimensiones correlacionadas entre si: autodeterminacion
(AU), derechos (DE), bienestar emocional (BE), inclusion social (IS), desarrollo personal (DP),
relaciones interpersonales (RI), bienestar material (BM) y bienestar fisico (BF). Los resultados
AFC muestran un buen ajuste del modelo de ocho dimensiones a los datos. (Verdugo et al.

2003 p. 25-30).
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3.4 Resultados
Los resultados obtenidos con la aplicacion de los cuestionarios de medicién de la calidad de vida a
una muestra de pacientes, familiares y cuidadores se recogen a continuacion para el cumplimiento
de los objetivos principales de este Trabajo de Fin de Grado, estudiar la calidad de vida en pacientes
con paralisis cerebral; establecer una comparacion entre el propio paciente, la familia, y, la figura
cuidadora del centro, asi como establecer las diferencias que pueden existir entre un paciente que

vive en un contexto institucionalizado y uno en un contexto semi-institucionalizado (Centro de Dia).

3.4.1 Resultados de calidad de vida autopercibida y percibida

A continuacion, se observan las puntuaciones directas totales obtenidas en las dimensiones de
calidad de vida evaluadas mediante la escala a las muestras a las que se llevé a cabo el estudio,
pacientes, familias y cuidadores, tanto en contextos semi-institucionalizados como

institucionalizados. (Ver tablas 2 y 4).

Ademas se muestran las puntuaciones medias de cada una de las unidades de observacién, en ellas
se observan las diferencias en relacién al contexto semi-institucionalizado e institucionalizado. Dado
el pequeno tamano de muestra disponible, los resultados estadisticos son descriptivos siendo
necesario un disefio muestral probabilistico y un tamafio de muestra representativo para que los

resultados fueran extrapolables a toda la poblacién. (Ver tablas 3 y 5).

Tabla 2. Autopercepcion y percepciones de la Calidad de Vida por los pacientes, familias y figuras

cuidadoras de los pacientes semi-institucionalizados (Puntuaciones directas)

Unidad 3 Unidad 4 Unidad 5 Unidad 6
Dimensiones P3 F3 C3 P4 F4 C4 P5 F5 C5 P6 F6 C6
Autodeterminacion 27 17 27 20 22 10 20 18 22 27 24 25
Derechos 21 20 30 25 27 30 32 26 27 33 35 28
Bienestar Emocional 20 23 29 27 33 29 30 29 25 31 31 28
Inclusién Social 21 29 31 21 30 25 25 33 27 34 33 30
Desarrollo Personal 18 16 32 30 24 25 25 26 24 29 26 27
RR. Interpersonales 22 17 23 27 31 19 32 27 17 28 27 25
Bienestar Material 23 30 29 30 29 18 28 32 30 31 33 30
Bienestar Fisico 24 31 34 30 28 13 29 30 24 33 33 25

Nota: (P3) paciente 3; (F3) familiar del paciente 3; (C3) cuidador del paciente 3; (P4) paciente 4; (F4)
familiar del paciente 4; (C4) cuidador del paciente 4; (P5) paciente 5; (F5) familiar del paciente 5; (C5)
cuidador del paciente 5; (P6) paciente 6; (F6) familiar del paciente 6; (C6) cuidador del paciente 6.

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 3. Autopercepcion y percepciones de la Calidad de Vida por los pacientes, familias y figuras

cuidadoras de los pacientes semi-institucionalizados (Puntuaciones medias)

Media Unidad Media Unidad de Media Unidad de
de observacién observacion Familias observacion
Pacientes Cuidadores
Dimensiones P3 P4 P5 P6 F3 F4 F5 F6 C3 C4 C5 C6
Autodeterminacion 23,5 20,25 21
Derechos 27,75 27 28,75
Bienestar Emocional 27 29 27,75
Inclusion Social 25,25 31,25 28,25
Desarrollo Personal 25,5 23 27
RR. Interpersonales 27,25 25,5 21
Bienestar Material 28 31 26,75
Bienestar Fisico 29 30,5 24

Nota: Unidad de observacidn; (P3) paciente 3; (P4) paciente 4; (P5) paciente 5; (P6) paciente 6; (F3)
familiar del paciente 3; (F4) familiar del paciente; (F5) familiar del paciente 5; (F6) familiar del
paciente 6; (C3) cuidador del paciente 3; (C4) cuidador del paciente 4; (C5) cuidador del paciente 5;
(C6) cuidador del paciente 6.

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 4. Autopercepcion y percepciones de la Calidad de Vida por los pacientes, familias y figuras

cuidadoras de los pacientes iinstitucionalizados (Puntuaciones directas)

Unidad 1 Unidad 2 Unidad 7

Dimensiones P1 F1 C1 P2 F2 (C2 P7 F7 c7
Autodeterminacion 29 22 31 32 19 26 19
Derechos 23 31 30 32 34 31 30
Bienestar Emocional 22 27 28 22 28 30 27
Inclusion Social 29 29 33 33 24 30 28
Desarrollo Personal 32 34 32 34 28 25 30
RR. Interpersonales 24 22 23 27 32 30 28
Bienestar Material 31 35 33 32 32 30 33
Bienestar Fisico 29 34 29 35 34 31 36

Nota: (P1) paciente 1; (F1) familiar del paciente 1; (C1) cuidador del paciente 1; (P2) paciente 2; (F2)
familiar del paciente 2; (C2) cuidador del paciente 2; (P7) paciente 7; (F7) familiar del paciente 7; (C7)
cuidador del paciente 7.

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 5. Autopercepcion y percepciones de la Calidad de Vida por los pacientes, familias y figuras

cuidadoras de los pacientes semi-institucionalizados (Puntuaciones medias para pacientes y sus

cuidadores)
Media Unidad de observacion Media Unidad de observacion
Pacientes Cuidadores
Dimensiones P1 P2 P7 C1 Cc2 c7
Autodeterminacion 26,33 24,33
Derechos 29 31
Bienestar Emocional 26 25,33
Inclusion Social 28,66 30
Desarrollo Personal 30,66 32,66
RR. Interpersonales 26,33 25,66
Bienestar Material 32 33,33
Bienestar Fisico 30,66 35

Nota: (P1) paciente 1; (P2) paciente 2; (P7) paciente 7; (C1) cuidador del paciente 1; (C2) cuidador del
paciente 2; (C7) cuidador del paciente 7.

Fuente: Elaboracion propia.

En las dimensiones autodeterminacion, inclusion social, desarrollo personal y bienestar material,
dentro de la media obtenida en la muestra de pacientes, se aprecian diferencias siendo estos datos

mayores en los pacientes institucionalizados.

La puntuaciéon media de las familias de los pacientes no es ilustrativa debido a que en el caso de los

institucionalizados, la muestra es de un paciente, sélo se pudo recoger un cuestionario.

En las medias referidas a la muestra de las figuras cuidadoras, las mayores diferencias se observan en
las dimensiones desarrollo personal, relaciones interpersonales, bienestar material y bienestar fisico,
siendo estos valores de mayor puntuacion en la opinién de las figuras cuidadoras acerca de los

pacientes institucionalizados.
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Grdfico 1. Perfiles de la Calidad de Vida en pacientes semi-institucionalizados vs
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La valoracién media que se observa en ambos graficos es muy similar tanto en pacientes semi-
institucionalizados como institucionalizados. Se puede destacar la media en la dimensién de
desarrollo personal, siendo mayor en pacientes institucionalizados, 30.6, mientras que en los

pacientes semi-institucionalizados esta se puntua con un 25.5.

Grdfico 2. Perfiles de la Calidad de Vida segun familias de pacientes semi-institucionalizados

vs institucionalizados
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La valoracién media mostrada en el gréfico de familias de pacientes institucionalizados no se
corresponde con la muestra de tres pacientes seleccionada, debido a que el familiar del paciente 1
no rellend el cuestionario y el paciente 2 es independiente para salir del centro cuando quiera y no
requiere de un tutor, por lo que sélo se muestran en el grafico los resultados del cuestionario pasado

al familiar del paciente 7.

La media de las dimensiones en ambos graficos es similar en familiares de pacientes semi-
institucionalizados vs institucionalizados, destacan las dimensiones autodeterminacion y relaciones
interpersonales en las que se muestran mayores diferencias, estas poseen valores de 20.25 y 25.5
respectivamente en los familiares de pacientes semi-institucionalizados; y, 26 y 30 respectivamente

en familiares de pacientes institucionalizados.
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Grdfico 3. Perfiles de la Calidad de Vida segun las figuras cuidadoras del centro para
pacientes semi-institucionalizados vs institucionalizados
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En este caso la valoracién media de las dimensiones no es tan similar con la de los propios pacientes.
En estos graficos se observa que las figuras cuidadoras de los pacientes institucionalizados puntian
con valores medios mas altos las dimensiones autodeterminacion, derechos, inclusion social,
desarrollo personal, relaciones interpersonales, bienestar material y bienestar fisico. Las figuras
cuidadoras de los pacientes semi-institucionalizados valoran en mayor medida la dimensién

bienestar emocional de estos pacientes respecto a la de los pacientes institucionalizados.

3.4.2 ¢ Tienen la misma opinion paciente — familiar - cuidador?
A continuacidn, se muestran los gréaficos correspondientes a las medias de las tres muestras
estudiadas en contextos semi-institucionalizados vs institucionalizados, obtenidos de la propia escala

INICO-FEAPS.

En los graficos se muestran las diferentes dimensiones sefaladas cada una de un color, estas marcan
la puntuacion estandar de las puntuaciones directas totales. Una puntuacion estandar alta denota
una mayor calidad de vida. La linea roja sefialada en los graficos marca el indice de calidad de vida

razonable.

Los percentiles indican el porcentaje de personas que tienen una puntuacidn superior o inferior.

Cuanto mayor es el percentil obtenido, mayor es la puntuacién en calidad de vida.
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Grdficos 1a y 1c Calidad de vida percibida para el paciente 1.
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Como muestran los graficos 1a y 1c correspondientes al paciente 1, referidos a las dimensiones de
calidad de vida, se observa que en las dimensiones autodeterminacion, derechos, bienestar
emocional y bienestar fisico hay opiniones mas dispares, siendo estas puntuadas con un valor mas
alto por la figura cuidadora. Los graficos 1a y 1c del indice de calidad de vida pertenecientes al

paciente 1 se observa que la figura cuidadora da una mejor opinidon respecto al propio paciente.
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Grdficos 2a y 2c Calidad de vida percibida para el paciente 2.
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Como conclusiones de la calidad de vida, en los graficos 2a y 2c de las dimensiones se observa que
tanto paciente como cuidador sobrepasan la linea marcada del indice de calidad de vida, la cual
sefiala el nivel de vida razonable. Dentro de las dimensiones de la calidad de vida se observa
diferencias mas notorias, la dimensidn puntuada mas baja del paciente es relaciones interpersonales,

mientras que el cuidador puntda con una puntuacidn mas baja el bienestar emocional.

No existen grandes diferencias entre lo que opina el paciente acerca de cémo es su calidad de vida y

la opinidn del cuidador.
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Decir que las respuestas dadas por el paciente 2 pueden verse influenciadas ya que el dia que se le

pasd el cuestionario el paciente no estaba pasando por un buen momento en la vivienda

institucionalizada.

Grdficos 3a, 3b y 3c Calidad de vida percibida para el paciente 3.
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En este caso existen opiniones mas dispares entre paciente 3 — familia - cuidador, el grafico 3b en las

dimensiones de calidad de vida, se asemeja en algunos casos al del propio paciente ya que algunas

de las dimensiones son puntuadas de forma mas baja en ambos casos. Tanto familia como cuidador

puntdan mas alto las dimensiones inclusion social y bienestar fisico respecto al propio paciente.

En cambio, el paciente 3 puntta con el valor mas alto la dimension de la autodeterminacion.

Los graficos 3a, 3b y 3c del indice de calidad de vida ponen de manifiesto que la mejor opinién

respecto al paciente 3 la tiene el cuidador, después la familia y por ultimo el propio paciente.
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Grdficos 4a, 4b y 4c. Calidad de vida percibida para el paciente 4.
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Observados los graficos 4a, 4b y 4c en los que se muestra la evaluacion de las diferentes dimensiones

para el paciente 4, se aprecia que la opinién de paciente y cuidador es bastante diferente.

Dimensiones como la autodeterminacion, bienestar material y bienestar fisico son puntuadas de
forma similar, entre paciente y familiar, mientras que en estas mismas dimensiones hay grandes

diferencias respecto a la opinidn de la figura cuidadora.

Los grafico 4a, 4b y 4c referido al indice de la calidad de vida ponen de manifiesto que la mejor
opinién respecto al paciente la tiene el familiar, seguido del propio paciente y por ultimo la figura
cuidadora. Ocurre al contrario que en el paciente 3 donde es la figura cuidadora la que punttda un

indice de calidad de vida mayor.

El paciente 4, presenta limitaciones en el habla, no es capaz de formar frases y no cuenta con una
tablet que lleve instalado un asistente de voz; por lo tanto, hubo que adaptar los items a respuestas

cerradas de si 0 no por lo que los graficos pertenecientes al propio paciente son orientativos.
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Grdficos 5a, 5b y 5c¢. Calidad de vida percibida para el paciente 5.
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A la vista de los graficos 5a, 5b y 5c de las dimensiones de la calidad de vida en el paciente 5, se
observa que las dimensiones autodeterminacion y desarrollo personal son puntuadas de forma

similar en el caso de las tres encuestas realizadas en el contexto del paciente 5.

La dimension derechos es puntuada de manera inferior por el familiar y la figura cuidadora (graficos
5b y 5c de las dimensiones calidad de vida) respecto a la opinién del propio paciente 5, el cual la

puntla de manera mas alta (grafico 5a dimensiones calidad de vida).

En cuanto al grafico 5a, 5b y 5c perteneciente al indice de la calidad de vida existen mayores
similitudes en la opinién familiar y la del propio paciente 5, mostrando una mejor calidad de vida

respecto a la opinidn de la figura cuidadora.
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Grdficos 6a, 6b y 6¢. Calidad de vida percibida para el paciente 6.
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Como se observa en los graficos 6a, 6b y 6¢ de las dimensiones de calidad y del indice de la calidad de
vida, el perteneciente al paciente 6 y al familiar de este paciente muestran varias similitudes, ambos

valoran la calidad de vida con mejor puntuacidn respecto a la figura cuidadora.

En relacién al grafico 6¢ de las dimensiones de calidad de vida pertenecientes a la figura cuidadora
del paciente 6, se observan similitudes del cuidador con el propio paciente en las dimensiones de

autodeterminacion y desarrollo personal.
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Grdficos 7a, 7b y 7c. Calidad de vida percibida para el paciente 7.
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Para el paciente 7 los graficos 7a, 7b y 7c ponen de manifiesto que las dimensiones de la calidad de
vida para las tres encuestas se asemejan en las dimensiones relaciones interpersonales, bienestar

material y bienestar fisico.
Los graficos 7a 'y 7b de las dimensiones de calidad de vida coinciden en el bienestar emocional.
En relacién con el cuidador se observan similitudes en la dimension autodeterminacion.

Los gréficos 7a, 7b y 7c del indice de calidad de vida, ponen de manifiesto que tanto familiar como

cuidador valoran la calidad de vida de forma similar respecto al propio paciente.
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3.5. Conclusiones
Una sintesis global de las opiniones reflejadas en los distintos graficos de las dimensiones de la

calidad de vida y del indice de calidad de vida es la siguiente:

Para los pacientes 3 y 7, es el cuidador el que mejor valora la calidad de vida en relacién al propio
paciente. En cambio, para los pacientes 2, 4, 5y 6, ocurre al contrario, es el familiar quien puntua la

calidad de vida de forma mas alta respecto al propio paciente.

Ademas, en relacién a la diferencia observada entre pacientes semi-institucionalizados vs

institucionalizados, se observa que:

Las puntuaciones medias de las dimensiones referidas a los pacientes sefialan valores mayores en el
caso de los pacientes institucionalizados a excepcién de las dimensiones bienestar emocional y
relaciones interpersonales, las cuales tienen un valor mayor en el caso de los semi-

institucionalizados.

Las puntuaciones medias obtenidas acerca de la opinién de las figuras cuidadoras, se observa que a
excepcion de la dimensiéon bienestar emocional las puntuaciones son mayores en las figuras

cuidadoras que se refieren a los pacientes institucionalizados.

Por tanto, en general, son mejores puntuadas las dimensiones de evaluacion de la calidad de vida por
los propios pacientes y por las figuras cuidadoras de estos pacientes dentro de un contexto

institucionalizado.
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4,

ALCANCE DEL TRABAJO DE FIN DE GRADO Y PROPUESTAS DE
INTERVENCION

El alcance del Trabajo de Fin de Grado viene limitado por dos factores: El reducido tamafio de la

muestra e incidencias en la fase de trabajo de campo como el caso de algin familiar que no ha

presentado el cuestionario. Por tanto, las caracteristicas del disefio muestral conducen a considerar

los resultados estadisticos como descriptivos.

No obstante, los resultados pueden ser orientativos en el ambito clinico para disefiar estrategias de

intervencién que mejoren la calidad de vida de estos pacientes. En este sentido, a la luz de los

objetivos planteados para el Trabajo Fin de Grado, de sus resultados y de la observacidn del proceso

de investigacion se proponen las siguientes lineas de intervencion:

a)

c)

El andlisis de contenido de la literatura cientifica que hemos presentado bajo el epigrafe
antecedentes y estado actual de los aspectos cientificos tedricos nos permitié identificar un
conjunto de conceptos sobre paralisis cerebral cuyos autores difieren en dos variables, la
naturaleza del trastorno y la identificacion de sus alteraciones. Respecto al analisis del
concepto de Calidad de Vida, la revision de las condiciones de vida del paciente, sus
necesidades fundamentales, modelo médico transformado en la dignidad de la persona,
dimensiones de vida, planificacién de servicios y evaluacion de resultados; y, apoyo de la
sociedad en la que vive, relativas al concepto de Calidad de vida, los distintos autores
estudiados, difieren en el grado de profundidad de cada una de estas variables (Ver tablas
Anexo 1). En este sentido uno de los grandes retos de la Logopedia consistira en abordar
investigaciones futuras que nos permitan avanzar en ese marco tedrico.

Respecto a la aplicacion de la escala INICO FEAPS los pacientes presentaron dificultad para
visualizar las cuatro opciones de respuesta posibles: Nunca, Algunas Veces, Frecuentemente
y Siempre, dificultad que se resolvié elaborando fichas individuales para cada una de las
opciones. Vista esta dificultad seria un gran apoyo y daria mucho mas valor a la escala que
esta contara con pictogramas con las opciones de respuesta, asi al paciente le resultaria mas
sencillo dar una respuesta a los distintos items de los que se compone la escala.

Respecto al tercer objetivo planteado, conocer la calidad de vida en pacientes con pardlisis
cerebral y establecer una comparativa con los cuidadores y familiares; en funcion del grado
de vinculo con la institucidon, como ya se ha indicado los resultados nos permiten mejores
niveles de calidad de vida entre los pacientes institucionales respecto a los que solo asisten al

Centro de Dia. Es necesario trabajar con muestras probabilisticas y de mayor tamafio.



d) Respecto al cuarto objetivo, facilitar propuestas de mejora de la calidad de vida para
pacientes con pardlisis cerebral, los resultados cuantitativos de este Trabajo Fin de Grado, asi
como las observaciones cualitativas nos permiten formular las siguientes lineas de

intervencion:

d1) Lineas de intervencién para el paciente: Llevar a cabo charlas fomentando las
relaciones con los demas, la motivacién y todos aquellos aspectos que incidan en las
distintas dimensiones evaluadas mediante la escala. Realizar feed back
comunicativos con familias y cuidadores, intercambios de roles siempre que sea

posible para favorecer las dimensiones con una menor puntuacién.

d2) Lineas de intervencién para la familia: Tener mas contacto con las familias de los
usuarios, asi como pasar mdas un mayor nimero de pruebas de evaluacién para que
sean participes y tengan conocimiento de ello. Promover charlas junto con los
pacientes asi como con los cuidadores responsables para reforzar aquellas

dimensiones que pueden verse mas afectadas.

d3) Lineas de intervencién para los profesionales: Llevar a cabo mesas redondas con
los pacientes para que se expresen y manifiesten aquello que les agrada o desagrada

respecto a las figuras cuidadoras dentro del centro.

Para finalizar, con este Trabajo Fin de Grado he alcanzado conocimientos acerca del manejo de una
escala de medicidon, en este caso la calidad de vida. Conocer cuales son las dimensiones mas
afectadas entre los pacientes con deficiencia en ambos contextos, semi-institucionalizado e

institucionalizado, para poder hacer mas hincapié en ellas.
“Las personas al igual que las aves son diferentes en su vuelo pero iguales en su derecho a volar”

“Alas en las ruedas”

Maria Mercedes Gonzalez
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6. ANEXOS
Anexo 1

Tabla 6: Andlisis de contenido del concepto pardlisis cerebral

Naturaleza Alteraciones
Autor/Afio Permanente No Trastorno Movimientoy  Diferentes Tono
progresiva  neuromotor postura alteraciones muscular
Levin, Hamsher
y Benton X X; Y X
(1987)
Vera X X
(2001)
Rosenbaum X X X
(2007)
Levin
(2006) X X X X
Badia Corbella
(2013) X X X X

Notas: (X): aspectos comunes en el concepto paralisis cerebral de los diferentes autores; (Y): estrabismo,

articulacién de palabras y alteracion de los reflejos.

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 7: Andlisis de contenido del concepto de calidad de vida (CV)

Condiciones Necesidades Modelo médico  Dimensiones Planificacion Apoyo de
Dimensiones de vida fundamentales transformado en de vida de servicios y la
la dignidad de la evaluacion de  sociedad
Autor/Afio persona resultados en la que
vive
Schalock et X X X X X
al.
(2002)
Yanguas X X, Y
Lezaun
(2006)

Masi4 (2007)

Notas: (X): aspectos comunes de los diferentes autores del concepto calidad de vida. (Y): necesidad de apoyo
social.

Fuente: Elaboracion propia.

44



