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Resumen y Abstract IX

Resumen

Objetivo: Evaluar la satisfaccion y percepcién de utilidad del cuidador con respecto al uso
de diferentes tipos de dispositivos de movilidad en pacientes con PC con niveles
funcionales IVy V.

Metodologia: Es un estudio descriptivo retrospectivo. Por medio del método no
paramétrico de Spearman se investigd la correlacion entre la percepcion de
utilidad/satisfaccion con el tipo de dispositivo de movilidad; edad del paciente, procedencia
(urbana/rural), subtipo de PC (Espastica, distonica, mixta), clasificacion funcional
(GMFCS), grado de escolaridad y el nivel socioeconémico del cuidador. P-valores para

estas correlaciones fueron ajustados usando el factor de correccion de Bonferroni.

Resultados: Se incluyeron 630 pacientes. 58.7% de ellos GMFCS V. El dispositivo mas
prescrito para ambos grupos fue la silla de ruedas. La satisfaccién de calidad/percepcion
de utilidad fue superior a 8 con porcentajes superiores al 63% para todos los tipos de
dispositivos. La satisfaccion/percepcion de utilidad se correlacionaron de forma positiva.

No hubo correlacién entre la percepcién de utilidad/satisfaccion con las demas variables.

Conclusion: Los diferentes tipos de dispositivos de movilidad en pacientes con PC con
calificacion funcional IV y V generan en el respectivo cuidador satisfaccion completa y total
percepcion de utilidad independientemente del tipo de dispositivo de movilidad; edad del
paciente, edad del cuidador, procedencia, subtipo de PC, clasificacion funcional o
evaluacion GMFM66 del paciente, escolaridad o nivel socioeconémico del cuidador. La

satisfaccion de calidad y la percepcion de utilidad se correlacionan positivamente.

Palabras clave: Paralisis cerebral, Silla de ruedas, Satisfaccion.
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Abstract

Objective: To evaluate quality satisfaction and utility perception of the caregiver in regard
to the use of different types of mobility devices in patients with CP with IV and V levels-

functional classification.

Methods: It is a retrospective descriptive study. Using Spearman’s non-parametric
method a correlation research was carried out. The variables were the
usefulness/satisfaction perception with the subtype of mobility device, patient age, origin
(urban/rural), cerebral palsy subtype (espastic, dystonic, mixed), functional classification
(GMFCS), schooling and socioechonomical levels of the caregiver. P- values for these

correlations were adjusted using the Bonferroni correction factor.

Results: 630 patients were included. 58.7% were GMFCS V. The most prescribed device
for both groups was the wheelchair. The quality satisfaction/ perception was higher than 8
with percentages higher than 63% for all device types. The satisfaction/usefulness
perception was positively correlated. There was no correlation between the usefulness and

satisfaction perception with other variables.

Conclusion: Different mobility devices types in Cerebral Palsy patients with IV and V
functional classification levels give the caregiver complete satisfaction and total usefulness
perception regardless these aspects: mobility device type, patient’'s age, caregiver’s age,
origin, CP subtype, functional classification or patient’'s GMFM 66 evaluation, schooling, or
socioechonomical level of the caregiver. Quality satisfaction and usefulness perceptions

were positively correlated.

Keywords: Cerebral palsy, Wheelchair, Satisfaction.
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Introduccioén

La paralisis cerebral (PC) engloba un grupo de trastornos motores de origen cerebral
generados por trastornos no progresivos en el cerebro infantil o en desarrollo ocasionando
discapacidad del desarrollo; pueden acompafarse a trastornos sensoriales, cognitivos, de
la comunicacién, de la conducta, y/o trastorno convulsivo (Robaina-Castellanos et al.,
2007). La prevalencia mundial ha sido calculada en 2.11 por 1000 nacidos vivos,
manteniéndose constante en los Ultimos afios a pesar del incremento en la tasa de
supervivencia en pretérminos de alto riesgo (Oskoui, Coutinho, et al., 2013). En Colombia,
especificamente, se describe una prevalencia de 1.2 por 1000 nacidos vivos, atribuyendo
este bajo niUmero con respecto a la poblacién mundial, a la alta mortalidad prenatal y
neonatal por un pobre acceso a los servicios de salud (Angel et al., 2001); si bien esto
implica una menor prevalencia, condiciona unas limitaciones adicionales para los
pacientes y sus cuidadores, quienes se ven expuestos a miles de tramites y estrategias
juridicas con el fin de alcanzar una calidad de vida aceptable para disminuir el impacto que

la discapacidad genera social, econémica y culturalmente.

En general, los sistemas de clasificacion buscan medir el grado de discapacidad global
(Robaina-Castellanos et al., 2007), siendo el sistema de clasificacion de la funcion motora
gruesa (GMFCS) descrito desde 1997 una herramienta valida y fiable con implicaciones

pronésticas (Palisano et al., 1997).

Para su manejo se necesita seguimiento interdisciplinario en respuesta a las multiples
comorbilidades asociadas especialmente en las formas més severas, que frecuentemente,
incluye compromiso sensorial, entre otros (Colver et al.,, 2014). Los programas de
rehabilitacion actuales parten de centrarse en la familia, la inclusion social y la tecnologia
de asistencia para mejorar la calidad de vida del nifio y el adulto con paralisis cerebral
(Ortiz Corredor et al.).



2 Introduccién

Se considera entonces, que uno de los tépicos fundamentales dentro del seguimiento
interdisciplinario para favorecer la participacion de los pacientes con pardlisis cerebral es
el tratamiento para la postura y el movimiento; el cual, debe basarse en el estado funcional
del paciente y el prondéstico de marcha o independencia para los desplazamientos (Ortiz
Corredor et al.) Es asi, como los pacientes en estado funcional IV(Harvey et al., 2012)
requeriran el uso de una silla de ruedas para desplazarse en el colegio y la comunidad; y
los pacientes en estado funcional V, la requeriran tiempo completo dada la ausencia de

control de posturas antigravitatorias (Ortiz Corredor et al.).

Las guias NICE plantean revisar las necesidades de movilidad especificas de los pacientes
con PC para optimizar la participacion funcional, el transporte, las facilidades de bafio y
cambio ("Cerebral palsy in under 25s: assessment and management | Guidance and
guidelines | NICE," 2018). Dentro de estas necesidades, se incluye disefiar un dispositivo
de movilidad apropiado (Ekiz et al., 2017), siguiendo las pautas trazadas para el suministro
(OMS, 2010) y considerando especificaciones como las caracteristicas que debe tener el
asiento (Rigby et al., 2009). La evidencia disponible no contempla las implicaciones que
tienen los dispositivos de movilidad para la familia y los cuidadores de éstos pacientes en
términos de satisfaccion y percepcién de utilidad; menos aun en Latinoamérica, cobrando
relevancia si se tiene en cuenta que en Colombia las sillas de ruedas fueron excluidas del
plan obligatorio de salud desde el afio 2013 (Minsalud, 2013), sin que a la fecha haya
vuelto a ser parte de las prestaciones cubiertas por el sistema (Minsalud, 2020). La
legislacion vigente se convierte en una barrera mas para la participacion de los pacientes,
impidiendo en muchos casos, como ha dicho la OMS: “Salir de la trampa de la pobreza”
(OMS, 2010).

El propésito principal de este estudio es describir la percepcién de utilidad y la satisfaccion
gue experimentan los cuidadores de pacientes con PC de niveles funcionales IV y V

usuarios de dispositivos de movilidad en un pais tercermundista.



1.0Objetivos

1.1 Objetivo General

Evaluar la satisfaccion y percepcion de utilidad del cuidador con respecto al uso de
diferentes tipos de dispositivos de movilidad en pacientes con PC con calificacion
funcional IVy V

1.2 Objetivos Especificos

1.

Describir en una escala de 0 a 10 la satisfaccion del cuidador con respecto al uso de
diferentes tipos de dispositivos de movilidad en pacientes con PC con calificacion
funcional IVy V.

Describir en una escala de 0 a 10 la percepcion de utilidad del cuidador con respecto
al uso de diferentes tipos de dispositivos de movilidad en pacientes con PC con
calificacion funcional IVy V.

Establecer la correlacion entre la percepcién de utilidad con respecto a la satisfacciéon
gue perciben los cuidadores con respecto al dispositivo de movilidad entregado en los
pacientes con PC calificados funcionalmente IVy V.

Determinar si existe relacion entre la edad del paciente y la satisfaccion del cuidador
con respecto al uso de diferentes tipos de dispositivos de movilidad en pacientes con
PC con calificacion funcional IV y V.

Determinar si existe relacion entre la edad del paciente y la percepcion de utilidad del
cuidador con respecto al uso de diferentes tipos de dispositivos de movilidad en

pacientes con PC con calificacién funcional IV y V.
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2.Marco Teorico

2.1 Parélisis cerebral

La paralisis cerebral (PC) engloba un grupo de trastornos motores de origen cerebral
generados por trastornos no progresivos en el cerebro infantil o en desarrollo ocasionando
discapacidad del desarrollo; pueden acompafiarse de trastornos sensoriales, cognitivos,
de la comunicacién, de la conducta, y/o trastorno convulsivo (Robaina-Castellanos et al.,
2007).

La prevalencia mundial ha sido calculada en 2.11 por 1000 nacidos vivos, manteniéndose
constante en los dltimos afios a pesar del incremento en la tasa de supervivencia en
pretérminos de alto riesgo (Oskoui, Coutinho, et al., 2013). En Colombia segun el censo
general del 2005 realizado por DANE, se encontré que 6.3% de la poblacion presentaba
alguna limitacion permanente, lo que correspondia en su momento a 2'624.898 personas
(Marin et al., 2013), por su parte un grupo de residentes de pediatria en Antioquia encontré
una prevalencia de 1.2 por 1000 nacidos vivos, atribuyendo el bajo nUmero con respecto
a las referencias mundiales a la alta mortalidad prenatal y neonatal por un pobre acceso a

los servicios de salud (Angel et al., 2001).

Si bien no se ha establecido una causa clara de la PC, se han relacionado diversos factores
de riesgo como la prematurez, el puntaje apgar bajo, la enfermedad materna, la hipoxia
neonatal, la ausencia de controles prenatales, entre otros (Stoknes et al., 2012); asi mismo
se considera posible disminuir la prevalencia de PC postnatal, especialmente en paises en
desarrollo, mejorando la nutricion, controlando las infecciones y previniendo el maltrato y

los accidentes (Colver et al., 2014).

Clasicamente, se describe con base en el compromiso motor y su distribucion en lo que se
conoce como el subtipo clinico pudiendo ser espdstica, disquinética, ataxica o mixta;

cuadriplejia, diplejia, hemiplejia 0 monoplejia. Estudios observacionales previos han



descrito la cuadriplejia como el subtipo mas frecuente, seguido de la diplejia (Gabis et al.,
2015). Comportamiento que cambia entre la poblacion infantil y adulta, edad en la que se
encuentra con menor frecuencia tetraplejia espastica y disquinética (Jonsson et al., 2019).

Con base en la funciébn motora gruesa, en 1997 se estandarizé el sistema de clasificacion
de la funcibn motora gruesa GMFCS por sus siglas en inglés (Gross Motor Function
Classification system) que establece cinco niveles funcionales de | a V definiendo el
requerimiento de dispositivos de movilidad (Palisano et al.,, 1997). Fundado en las
capacidades y limitaciones para el movimiento autoiniciado enfatizado en el sedente y la
marcha. Asi mismo es Util para predecir alcances motores y prondstico (Palisano et al.,
2000; Rosenbaum, 2002).

El manejo debe enfocarse pensando en las mdultiples comorbilidades asociadas
especialmente en las formas mas severas, que incluyen epilepsia, problemas de
alimentacién, sialorrea, movilidad intestinal, desnutricion y baja talla, alto riesgo de
infeccidn y alteraciones sensoriales tanto en la audicion como en la vision (Colver et al.,
2014; Jonsson et al., 2019). Se debe hacer seguimiento y manejo de todas ellas, lo cual

implica un manejo multidisciplinario.

En cuanto a la rehabilitacion, hay evidencia que indica que el manejo debe estar centrado
en la familia, la inclusion social y la tecnologia de asistencia, obteniendo asi, un impacto
positivo en la calidad de vida del nifio y el adulto con paralisis cerebral (Ortiz Corredor et
al.). Las intervenciones deben programarse con base en la edad, prondstico, motivacion y
metas funcionales entendiendo la existencia de un periodo critico para ganar o perder
habilidades (Novak et al., 2012). Teniendo en cuenta que la aplicacion simultdnea de
diferentes intervenciones facilita el logro de un objetivo en el que estan presentes multiples

factores limitantes (Novak et al., 2020).
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Especificamente para el tratamiento de la postura se parte del estado funcional y el
pronéstico de marcha o independencia para los desplazamientos (Ortiz Corredor et al.):
Asi, en los niveles | y Il el paciente no requerira el uso de ningun dispositivo de movilidad,
en el nivel funcional Ill requerira algin tipo de ayuda para la marcha domiciliaria y
probablemente silla de ruedas para marcha en exteriores; en el GMFCS IV se utilizaran
dispositivos de movilidad tanto en el domicilio como en la comunidad; mientras que en el
nivel funcional V, habra requerimiento permanente del uso de silla de ruedas,

generalmente propulsados por terceros.

2.2 Dispositivos de movilidad

La movilidad funcional es la capacidad de los individuos para trasladarse desde su
posicion, moverse y caminar independiente o con ayudas (Cury et al., 2013) que pueden
ser sillas de ruedas, caminadores, bastones, entre otros reconocidos dentro de lo que se
conoce como los dispositivos de movilidad. Estos sistemas de posicionamiento pueden
aumentar los niveles de actividad y mejorar de forma importante la calidad de vida de los
usuarios, sus familiares o cuidadores (Greer et al., 2012), incluso se ha descrito que el uso
de tecnologia de asistencia en personas con discapacidad se relaciona con menores
necesidades insatisfechas (Agree & Freedman, 2003). Sin embargo, un dispositivo
inadecuado puede resultar en dafios que incluyen el sobreuso, Ulceras por decubito,

caidas, accidentes, abandono del dispositivo y baja utilizacion.

En el 2006, la Asamblea general de las Naciones Unidas aprueba la convencién sobre los
derechos de las personas con discapacidad con el fin de “promover, proteger y asegurar
el goce igual y cabal de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por parte
de todas las personas con discapacidad, y promover el respeto por la dignidad inherente
de dichas personas” (OMS, 2010). Resaltan que las sillas de ruedas son los dispositivos
de asistencia o de movilidad mas comunes para realizar la movilidad con dignidad. Los
beneficios de estos sistemas de posicionamiento incluyen mejor estabilidad postural y
funcién voluntaria del miembro superior (Stavness, 2006), prevencion de posturas

espasticas, formacion de Ulceras de decubito y progresion de las deformidades (Ryan et



al., 2014), especificamente para los nifios se ha descrito que los sistemas de movilidad
permiten mayor interaccion con objetos y el entorno fomentando habilidades sociales y
desarrollo psicolégico (Guerette et al., 2013; Harvey, 2015).

2.3 Pardlisis cerebral y dispositivos de movilidad

La rehabilitacion integral en la PC puede direccionarse con base en los niveles de la escala
de clasificacion de la funcion motora gruesa (GMFCS), siendo la movilidad un elemento
prioritario para quienes tienen mejor desempefio motor; enfatizando en la postura,
alimentacion, suefio y manejo de dolor para aquellos con compromiso mas severo

(Wimalasundera & Stevenson, 2016).

Esta movilidad disminuida multicausal dada por deformidades musculoesqueléticas,
desventajas biomecanicas, patrones de marcha energéticamente ineficientes vy
envejecimiento natural de la fuerza muscular (Wimalasundera & Stevenson, 2016) hace
gue aproximadamente un tercio de los pacientes con PC no caminen de forma
independiente (Oskoui, Joseph, et al., 2013) y que hasta el 60% de los pacientes con PC

sean usuarios de sillas de ruedas (Andersson & Mattsson, 2001).

Reconaociendo que los dispositivos de movilidad optimizan la participacion funcional, se
plantea la revision de las necesidades especificas de los nifios o personas jovenes con PC
con relacién al acceso al ambiente (Por ejemplo, casa, colegio, servicio de salud, sitio de
trabajo, comunidad). Incluyendo aspectos como movilidad, sillas de ruedas, transporte,
facilidades de bafio y cambio (NICE, 2018); considerando especificaciones de
configuracion ajustadas a los cambios dados por la edad y el ambiente (Tieman et al.,
2004).

No es infrecuente que los pacientes requieran mas de un dispositivo de asistencia para la

movilidad ya que algunos usaran entrenador de marcha en el hogar pero requeriran el uso
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de una silla de ruedas en la comunidad. Se ha descrito que a mayor compromiso funcional
en el GMFCS mayor variedad de dispositivos de posicionamiento son requeridos (Ryan et
al., 2014).; siendo las sillas de ruedas usadas con mayor frecuencia que los asistentes
para la marcha y los caminadores, que a su vez se usan mas que las muletas y los
bastones (Rodby-Bousquet & Hagglund, 2012).

Considerando que los pacientes con PC tienen necesidades complejas, la prescripcion de
dispositivos de movilidad debe realizarse por un equipo multidisciplinario (Cherubini &
Melchiorri, 2012); e incluir la capacitacién y educacion al usuario para disminuir accidentes,
preservar la funcionalidad y disminuir el riesgo del abandono del dispositivo (Greer et al.,
2012).

Se deben evaluar variables como el nivel cognitivo y el pronéstico vital con el fin de disefiar
un dispositivo de movilidad apropiado (Ekiz et al., 2017) que cumpla los objetivos de
posicionar al paciente correctamente, ofrecer movilidad con dignidad (OMS, 2010) y
permitir la participacion e independencia en las actividades de la vida diaria (Colver et al.,
2014).

Las sillas de ruedas a prescribir pueden ser manuales o motorizadas (Hsu et al., 2008).
Las primeras implican la propulsion por un tercero y se opta por éstas dependiendo de la
fuerza del paciente, la funcibn motora gruesa y la ausencia de posturas antigravitatorias,
requiriendo frecuentemente, funciones de inclinacién y reclinacién para aliviar la presion y
facilitar la higiene. Las sillas motorizadas, se relacionan mas con autopropulsion, llegando
a ser del 75% en comparacion con las sillas manuales que es cercana al 10% (Rodby-
Bousquet et al., 2016). Sin embargo, no se adaptan a terrenos irregulares y requieren que
el paciente cuente con ciertas habilidades fisicas, cognitivas y perceptuales. Por lo que su
prescripcion es precedida por una evaluacion de desempefio con una prueba de campo
(Butler et al., 1984), existiendo predictores de movilidad como lo son el avance y parado
ante la indicacion de un tercero, el acceso adecuado por joystick y la comunicacién efectiva
(Gefen et al., 2019).



2.4 Satisfaccion y dispositivos de movilidad

De acuerdo al concepto de la OMS, una silla de ruedas es algo mas que un dispositivo de
asistencia para muchas personas con discapacidad; es el medio que les permite ejercer

sus derechos humanos y lograr la inclusion y la participacion igualitaria (OMS, 2010).

La satisfaccion es un elemento importante a considerar en el campo de la movilidad
(Marchiori et al., 2015), relacionandose con percepcién de calidad de vida y siendo
proporcional al tiempo de uso del dispositivo (samuelsson & Wressle, 2008); para que una
silla de ruedas se considere apropiada debe satisfacer las necesidades del usuario y las
condiciones ambientales, ofrecer buen ajuste y apoyo postural, ser segura y durable, estar

disponible en el pais para garantizar su mantenimiento a precios razonables (OMS, 2010).

Para evaluar esta satisfaccion frente a los dispositivos de movilidad se han empleado
encuestas en linea (Gallagher, 2020; Perotti et al., 2020), cuestionarios de
augodiligenciamiento (Marchiori et al., 2015), y recientemente fue validado el cuestionario
de satisfaccion de sillas de ruedas que incluye 16 preguntas en escala analoga visual para
evaluar los diferentes componentes de la silla de ruedas facilitando la reparacién y otros

cambios especificos (Bane, 2020).
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3.Metodologia

3.1 Tipo de estudio:

Retrospectivo. Descriptivo.

3.2 Poblacion de estudio

Pacientes con PC nivel funcional IV y V usuarios de dispositivos de movilidad atendidos en
la junta de dispositivos de movilidad del Instituto Roosevelt desde enero de 2015 hasta
mayo de 2019.

3.3 Variables

Las variables medidas fueron la edad del paciente, zona y estrato de residencia,
escolaridad, edad y escolaridad del cuidador, nivel de GMFCS, valor de GMFM66,
presencia de comorbilidades como epilepsia, osteoporosis, historia de cirugias multiples,
trastorno cognitivo y trastorno visual. Tipo de dispositivo prescrito, satisfaccion de calidad
y percepcién de utilidad de éste cuantificados en una escala de puntuacién numérica de 0
a 10, donde de 0 a 4 se corresponde con no satisfaccién/no util, de 5 a 7 satisfaccion

parcial/utilidad parcial; y superior a 8 satisfaccion completa/Totalmente (til.

Los tipos de dispositivos evaluados son todos prescritos en la junta de sedestacion y deben
realizarse a la medida del paciente con cojin y espaldar segun presencia de deformidades
musculoesqueléticas. Cada uno de ellos debe cumplir determinadas especificaciones

bésicas.
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3.3.1 SillaVv

Silla de ruedas con sistema de basculacion, freno accionado por terceros, espaldar rigido
a la altura de los hombros, soportes laterales, soporte cefalico, cinturén pélvico y pechera.

Puede ser plegable o incluir sistema de crecimiento y sistema de reclinacion.

3.3.2 Silla IV

Silla de ruedas sin sistema de basculacion, con espaldar firme y cinturén pélvico. Puede
ser plegable, tener espaldar a la altura de los hombros, soporte cefalico, soportes laterales,
pechera, sistema de crecimiento, con disefio para autopropulsién o para propulsién por

terceros.

3.3.3 Sillacoche

Silla de ruedas para nifio con sistema de crecimiento, sistema de suspensién y sistema de
reclinacién, cinturén pélvico, pechera, freno de accionamiento en ruedas traseras. Puede

incluir sistema de basculacién, sistema de amortiguacion, soportes laterales o ser plegable.

3.3.4 Entrenador de marcha

Entrenador de marcha o caminador posterior en aluminio con descarga parcial de peso por
medio de soporte de tronco, soporte de pelvis. Con sistema de crecimiento y ruedas con
control de velocidad y giro tipo caster. Puede incluir o no controladores de muslo,

posicionador de brazos.

3.3.5 Bipedestador

Puede ser en prono, supino o bifuncional. Debe incluir soporte de tronco, caderas, rodillas

y pies con fajas de sujecion, angulos de inclinacion graduables. Es opcional que cuente
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con sistema de crecimiento, soportes laterales de cadera y tronco, apoyacabeza, pechera
y ruedas de autodesplazamiento.

3.3.6 Silla motorizada

Silla de ruedas motorizada, centro de control (puede ser por joystick, control bucal) de
velocidad programable, sistema de motor dual doble bateria, cinturén pélvico. Es opcional
la altura del espaldar, los soportes laterales de tronco, pechera, soporte cefalico.

3.3.7 Silla Bano

Silla de material plastico con Orificio evacuador o recolector, cinturén pélvico, ruedas con
tope de seguridad. Puede incluir soporte cefalico, pechera, basculacion fija, reclinacion,
tapa.

3.4 Analisis estadistico

Se utilizo el software SPSS Version 23 para Windows. Las variables demogréficas y los
resultados fueron descritas en medias y desviaciones estandar, medianas y rangos Inter

cuartiles (Q1=0,25; Q3=0,75), minimo y maximo, frecuencias y porcentajes.

Por medio del método no paramétrico de Spearman se investigb la existencia de
correlacion entre la percepcion de utilidad/satisfaccion con el tipo de dispositivo de
movilidad; edad del paciente, procedencia (urbana/rural), subtipo de PC (Espastica,
disténica, mixta), clasificaciéon funcional (GMFCS), grado de escolaridad y el nivel
socioecondmico del cuidador. P-valores para estas correlaciones fueron ajustados usando

el factor de correccién de Bonferroni.
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4.Resultados

En total se evaluaron 630 pacientes que cumplieron los criterios de inclusién. Se
clasificaron en GMFCS IV 260 (41,3%) y 370 (58,7%) en GMFCS V. Sus caracteristicas

generales se presentan en la tabla 1.

Tabla 1: Estadistica descriptiva de las variables del estudio.
GMFCS IV GMFCS V
n=260 n=370
n % x(SD) Rango N % x(SD) Rango

Procedencia

Rural 20 7,69% 35 9,46%

Urbano 233 89,62% 322 87,03%

Perdidos 7  2,69% 13 3,51%

Edad Paciente 11,27 (6,58) [2-45] 10,29 (5,41) [2-43]
Estrato

1 57 21,92% 79 21,35%

2 128 49,23% 178 48,11%

3 48 18,46% 96 25,95%

4 10 3,85% 8 2,16%

5 3 1,15% 1 027%

6 3 1,15%

Perdidos 11 4,23% 8 2,16%

Edad Cuidador 38,34 (12,48) [20-72] 37,88 (12,46) [22-70]
Perdidos 165 63,46% 249 67,30%
Escolaridad

Bachiller 1 0,38% 2  0,54%

Colegio especial 12 4,62% 10 2,70%

Regular 62 23,85% 18 4,86%

Institucion 35 13,46% 44 11,89%

Jardin 35 13,46% 18 4,86%

Ninguno 103 39,62% 246 66,49%

Primaria 5 1,92%

Técnico 2  0,77%

Perdidos 5 1,92% 32 8,65%
Escolaridad cuidador

Estudiante

universidad 8 3,08% 3 081%

Primaria completa 29 11,15% 20 5,41%

Primaria incompleta 4 1,54% 12 3,24%
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Profesional 21  8,08% 22  5,95%
Secundaria completa 53 20,38% 97 26,22%
Secundaria

incompleta 28 10,77% 24  6,49%
Técnico 23  8,85% 19 5,14%
Tecndlogo 4 1,54% 2 0,54%
Ninguno 3 081%
Perdidos 90 34,62% 168 45,41%
Tipo Pardlisis Cerebral

Distodnica 50 19,23% 102 27,57%
Espastica 188 72,31% 230 62,16%
Mixta 22 8,46% 38 10,27%
GMFM-66 37,04 (5,88) [21-55] 20.36(6,08) [4-39]
Perdidos 11  4,23% 45 12,16%
Epilepsia

No 162 62,31% 144 38,92%
Si 84 32,31% 211 57,03%
Perdidos 14 5,38% 15 4,05%
Osteoporosis

No 47 18,08% 59 15,95%
No estudiado 170 65,38% 230 62,16%
Si 22  8,46% 50 13,51%
Perdidos 21 8,08% 32 8,65%
Cirugias multiples

Si 21 8,08% 30 8,11%
No 206 79,23% 309 83,51%
Perdidos 33 12,69% 31 8,38%
Trastorno visual

No 132 50,77% 140 37,84%
Si 113 43,46% 208 56,22%
Perdidos 15 5,77% 22 5,95%
Trastorno cognitivo

No 113 43,46% 36 9,73%
Si 106 40,77% 294 79,46%
En estudio 27 10,38% 27  7,30%
Perdidos 14 5,38% 13 3,51%

La mayoria de los pacientes provenian de zona urbana (GMFCS IV 89,62%, GMFCS
87,03%), con mayor representacion del estrato socioeconémico 2 en ambos grupos. Hubo
falta de escolarizacién de los pacientes, siendo mas evidente en el nivel funcional V
(GMFCS IV 39,62%, GMFCS V 66,49%).
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Predominaron los pacientes con subtipo espastico siendo el 72,31% para el nivel funcional

IV'y 62,16% para el nivel funcional V con respecto a la discinética y Mixta.

En cuanto a la coexistencia de patologias, se encontré mayor presencia de epilepsia en el
nivel funcional V (57,03%:32,31%), trastorno visual (56,22%:43,46%) y trastorno cognitivo
(79,46%:40,77%).

El dispositivo méas prescrito para ambos grupos de pacientes fue la silla de ruedas, los
resultados de satisfaccion y percepcion de utilidad por dispositivo de movilidad son
presentados con medias, medianas, rangos intercuartiles (0,25-0,75) minimo y maximo

segun nivel funcional en las tablas 2, 3, 4y 5; figuras 1y 2

Tabla 4: Satisfaccion de calidad por dispositivo para pacientes GMFCS |V.
GMFCS IV N % Minimo Q1 Mediana Q3 Madaximo
Silla V 73 28,1 0 5 8 9 10
Silla IV 129 49,6 0 7 9 10 10
Silla coche 54 20,8 0 8 9.5 10 10
Entrenador
marcha 25 9,6 1 7 8 9 10
Bipedestador 45 17,3 0 7 9 10 10
Silla motorizada 9 3,5 8 8 10 10 10
Silla bafo 37 14,2 2 9 10 10 10

Tabla 3: Percepcion de utilidad por dispositivo para pacientes GMFCS V.
GMFCS IV n % Minimo Q1 Mediana Q3 Maximo
Silla V 73 28,1 1 6 9 10 10
Silla IV 129 49,6 0 8 9 10 10
Silla coche 54 20,8 0 9 10 10 10
Entrenador
marcha 25 9,6 0 6 8 9 10

Bipedestador 45 17,3 0 6,75 9 10 10
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Silla motorizada 9 3,5 8 8 10 10 10
Silla bafio 37 14,2 2 10 10 10 10
Tabla 4: Satisfaccién de calidad por dispositivo para pacientes GMFCS V.
GMFCS V n % Minimo Q1 Mediana Q3 Maximo
Silla V 175 47,3 0 6 9 10 10
Silla IV 83 22,4 0 7 9 10 10
Silla coche 102 27,6 0 7 10 10 10
Entrenador

marcha 22 5,9 2 8 10 10 10
Bipedestador 49 13,2 0 9 9 10 10
Silla motorizada 23 6,2 5 8 9 10 10
Silla bafio 82 22,2 0 9 10 10 10
Tabla 5: Percepcién de utilidad por dispositivo para pacientes GMFCS V.
GMFCS V n % Minimo Q1 Mediana Q3 Maximo
Silla V 175 47,3 0 7,5 10 10 10
Silla IV 83 224 0 8,5 10 10 10
Silla coche 102 27,6 0 8 10 10 10
Entrenador

marcha 22 5,9 2 8 10 10 10
Bipedestador 49 13,2 0 8 9 10 10
Silla motorizada 23 6,2 6 10 10 10
Silla bafio 82 22,2 0 8,25 10 10 10
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La mayoria de los cuidadores consideraron satisfaccion completa y total utilidad frente a
los diferentes dispositivos de movilidad independientemente del nivel funcional; con
porcentajes mayores al 63% para todos los dispositivos. La satisfaccion completa llego al
89.9% de los pacientes para la silla bafio y la percepcion de utilidad llegd a ser del 97%
para la silla motorizada, como se ve en las Figuras 2 y 3.

Figura 2: Categorizacion de satisfaccion de calidad para pacientes GMFCS IV y V.

Satisfaccidon de Calidad por dispositivo

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%
SillaVv Silla IV Silla coche  Entrenador Bipedestador Silla Silla bafio
marcha motorizada

B No satisfaccion M Satisfaccion parcial ~ m Satisfaccion completa

Figura 3: Categorizacion de percepcion de utilidad para pacientes GMFCS IV y V.
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Percepcion de utilidad por dispositivo

Silla Vv Silla IV Silla coche  Entrenador Bipedestador Silla Silla bafio
marcha motorizada
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Se encontraron correlaciones positivas y estadisticamente significativas entre la
satisfaccion y la utilidad para todos los dispositivos, siendo alta para el bipedestador (Rho
0,805 P<0,000), baja para la silla motorizada (Rho 0,404 P<0,020) y moderada para los
demas dispositivos como se ve en la Figura 4

Figura 4: Correlacion satisfaccion y percepcion de utilidad para cada dispositivo.
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No se encontrd correlacion entre la satisfaccion de calidad y percepcion de utilidad con
edad y escolaridad del paciente, edad del cuidador, presencia de comorbilidades, entre
otros.

5.Discusion

Se ha descrito la satisfaccion y relacidon con calidad de vida del uso de sillas manuales
(Marchiori et al.,, 2015) y motorizadas (Livingstone, 2020). Estos estudios incluyen
poblacion diversa con escasos pacientes de pardlisis cerebral (Chan & Chan, 2007;
Marchiori et al., 2015; Perotti et al., 2020; samuelsson & Wressle, 2008). Adicionalmente,
al buscar en diferentes bases de datos la satisfaccion para sillas de ruedas en pacientes
con PC se encuentran alrededor de 15 publicaciones evidenciando la escasa investigacion
en este sentido a pesar de ser la principal causa de discapacidad en la infancia (Avellanet,
2018). Este estudio evalu6 la satisfaccién y percepcion de utilidad del cuidador con
respecto al uso de diferentes tipos de dispositivos de movilidad en pacientes con PC con
calificacion funcional IV y V, incluyendo una muestra de 630 pacientes distribuidos en los
niveles funcionales GMFCS IV y V, optandose por la clasificacion de funcién motora gruesa
como variable de agrupamiento por permitir predecir el desempefio funcional de los nifilos
(Chen et al., 2011). Se reuni6 informacion sdlo de los niveles funcionales descritos ya que
por su compromiso motor requieren mayor variedad de dispositivos de posicionamiento
(Ryan et al., 2014); (Wimalasundera & Stevenson, 2016).

La prescripcion fue superior a 1 dispositivo en el 37% de los pacientes; siendo las sillas de
ruedas prescritas con mayor frecuencia que los bipedestadores y entrenadores para la
marcha. La prescripcion de silla de ruedas llegé a ser cercano al 50% para los pacientes

con PC GMFCS V, dentro de los cuales el 27% curs6 con PC tipo distonica y el 10% mixta,
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en quienes se ha descrito que hasta el 59% de los pacientes requieren del uso de silla de
ruedas (Himmelmann et al., 2009).

Hubo mayor prescripcion de entrenadores para la marcha y bipedestadores en el nivel
funcional 1V, probablemente asociado a la ausencia de posturas antigravitatorias del
GMFCS V. Cerca del 80% de los cuidadores consideraron tanto los entrenadores, como
los bipedestadores como totalmente Utiles correlaciondndose de forma positiva con la
satisfaccion percibida. Llama la atencion la ausencia de correlaciéon con la presencia o
ausencia de osteoporosis que tedéricamente puede disminuirse con el uso de estos
dispositivos, se ha demostrado que aumentar su uso en 50% del tiempo de bipedo por 9
meses aumenta la densidad mineral 6sea (DMO) hasta en 6% medida en volumen
trabecular vertebral en preadolescentes con PC (KA et al., 2006) y que la bipedestacion
asistida 2 horas diarias 5 dias a la semana aumenta la DMO en el cuello del fémur (EY et
al., 2017). Con esto se pone de manifiesto que la disminucién en la prevalencia de una
complicacién como la osteoporosis no es un elemento que influya sobre la percepcion de

utilidad que tienen los cuidadores sobre el dispositivo suministrado.

Se resalta que hubo una baja prescripcion de silla motorizada en ambos niveles
funcionales, siendo del 3.5% para pacientes GMFCS IV y del 6.2% para aquellos GMFCS
V. A pesar de los beneficios descritos en paciente con PC asociados a su uso que les
permite explorar el entorno de forma similar a sus pares, ayudandoles a jugar, socializar y
participar en las actividades propias de su edad (Guerette et al., 2013; P et al., 2013),
llegandose a plantear su uso desde los 12 meses de edad en pacientes con mayor
compromiso funcional (Livingstone & Paleg, 2014). La baja tasa de prescripcion de silla
de ruedas motorizada puede relacionarse con diversos factores como el compromiso
cognitivo como primera barrera de acceso a éstos dispositivos, siendo uno de los
determinantes para la prescripcion (Butler et al., 1984), sumado a mdltiples tramites
administrativos derivados de su inexistencia dentro de los plantes de beneficios de salud y
las limitaciones ambientales que incluyen barreras socioeconémicas como el
mantenimiento costoso, mayor peso, menor maniobrabilidad, uso restringido en diferentes

terrenos, requerimiento de adecuaciones domiciliarias (Cury et al., 2013), e incluso



23

sobrecosto para su transporte en largas distancias (Rodby-Bousquet & Hagglund, 2010).
En este estudio se evidencia la coexistencia de discapacidad cognitiva para el nivel
funcional GMFCS V en cerca del 70% de los pacientes, por lo cual muchos de ellos no
llegan a realizar una prueba de campo que valide la pertinencia del uso de un dispositivo
de movilidad motorizado. Asi mismo, su manutencion implica un sobrecosto para la familia
y cuidadores que para el caso de este estudio se encontré en su mayoria en el estrato 2.
Es importante destacar, que existe aun desconocimiento por parte de los prestadores de
salud de los mdltiples beneficios en términos de calidad de vida, e incluso desarrollo
psicolégico que derivan de una silla de ruedas motorizadas en el paciente con las
indicaciones precisas. Es de destacarse, que a pesar del reducido nimero de pacientes
usuarios de sillas motorizadas en esta muestra, cerca del 90% de los cuidadores,
considera este dispositivo como totalmente (til, sintiéndose totalmente satisfechos con el
mismo, hecho relevante, ya que estudios previos han mostrado que si bien las sillas de
ruedas motorizadas tienen un impacto positivo en la familia, éstas no disminuyen las
emociones negativas de los cuidadores (Tefft et al., 2011), lo cual puede explicar la baja
correlacion positiva entre la percepcion de utilidad y la satisfaccion encontrada en el
presente estudio.

El principal hallazgo de este trabajo es que los cuidadores de pacientes con PC niveles
funcionales IV y V se sienten totalmente satisfechos con el dispositivo prescrito y lo
perciben como totalmente (til correlacionandose dicha satisfaccion con la utilidad. Es decir
a mayor percepcion de utilidad, mayor satisfaccion con el dispositivo, esto puede explicarse
en la disminucién de discapacidad y aumento de la participacion que se asocia al uso de
dispositivos de movilidad, se ha descrito que en los pacientes con PC estos dispositivos
se relacionan con mayor velocidad de locomociéon y disminucién en el gasto energético
(Jahnsen et al., 2006), ofrecen seguridad y eficiencia para diferentes ambientes (Rodby-
Bousquet & Hagglund, 2012), maximizan la funcion de los miembros superiores (Stavness,
2006) y mejoran la calidad de vida de usuarios y cuidadores (Greer et al., 2012; Smith,
2016). Asi, un cuidador percibe util un dispositivo si obtiene a través de éste menores
complicaciones musculoesqueléticas o cutaneas, facilita la higiene del paciente y mejora
su participacién social independiente, puede ser esta la razén por la que mas del 63,8%
de los cuidadores consideraron su dispositivo totalmente util, independientemente del nivel

funcional o el tipo de dispositivo. Ya previamente se ha demostrado que fueron necesarias
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solamente 6 semanas de uso de un dispositivo de movilidad en una muestra de 50
preescolares con PC para observar cambios positivos en la vida de los nifios (Ryan et al.,
2007). Un estudio posterior que analiz6 una poblacion mayor (70 pacientes)
categorizandolos por grupo etdreo demostré la presencia de ganancias en el
funcionamiento infantil (Autonomia, actividades, satisfaccion), asi como una fase de
meseta por encima de los 15 afios, probablemente asociado a la estabilizacion en las
habilidades motoras para este grupo (Ryan et al., 2014). Es asi, como la mejoria en la
calidad de vida, genera mayor percepcion de utilidad que hace que los cuidadores se

sientan mas satisfechos con el dispositivo suministrado.

La satisfaccion de calidad ha sido evaluada a través de encuestas en linea, cuestionarios
de auto diligenciamiento y recientemente el cuestionario de calidad de sillas de ruedas, en
el que por medio de preguntas de respuesta en escala visual se describe la satisfaccion
para los diferentes componentes de la silla de ruedas (Perotti et al., 2020). Este
seguimiento ha permitido evidenciar limitaciones en tiempos de entrega y durabilidad de
los diferentes elementos del dispositivo, lo cual podria ser Gtil como medida objetiva para
generar politicas que permitan optimizar recursos. En el presente trabajo, se utilizd una
escala Unica de puntuacion numérica de 0 a 10, que si bien engloba todos los componentes
de la prescripcion, sirve como una evaluacion genérica del dispositivo. Encontrandose
satisfaccion completa por encima de 65%, no siendo superior probablemente por el
suministro tardio como se ha descrito en otras series (Perotti et al., 2020) o por la entrega
de un dispositivo deficiente que no se adapta a los requerimientos y necesidades del
paciente. En un estudio preliminar a éste se incluyeron 170 pacientes con PC niveles
funcionales IV y V, encontrando una media de tiempo de espera para el grupo de nivel
funcional V de 21.67 meses; y de 18.4 meses para el nivel funcional IV. Sin embargo, en
el presente estudio no se evalud dicho tiempo de espera dados los diferentes tramites
administrativos que pueden modificarse dependiendo del tipo de afiliacion al sistema de
salud, la prolongada oportunidad para acceder a la consulta, o la entrega fuera de la junta

de sedestacion.
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Las inconformidades asociadas a la falta de adaptacion de los dispositivos que puede llevar
al abandono de los mismos ha sido disminuida mediante la prescripcion multidisciplinaria
qgue integra los intereses de los pacientes por medio de la realizacion de juntas de
sedestacion, donde se determinan las diferentes especificaciones de cada elemento de la
silla de ruedas, minimizando los problemas derivados de la mala adaptacion al dispositivo
de movilidad (Cherubini & Melchiorri, 2012). La muestra de este estudio nace de la junta
de sedestacion del Instituto Roosevelt, lo cual puede influir en la alta satisfaccién
encontrada en este trabajo que implica un estudio acucioso del paciente y sus
comorbilidades para determinar el dispositivo que mas se adapte a sus necesidades, pero
se excluye una gran poblacién que no tiene la posibilidad ser atendido por un especialista,

menos aln por una junta especializada.

No se encontrd correlacion entre esta satisfaccion y percepcion de utilidad con la edad del
paciente, nivel socioecondémico, edad del cuidador, escolaridad, GMFCS y GMF66. Hecho
similar al demostrado por el grupo francés que consulté a 132 pacientes y 76 cuidadores
con un cuestionario de auto diligenciamiento, en el que se demostré que pacientes y
cuidadores se sienten satisfechos con un dispositivo de movilidad manual y que esto se
relaciona con calidad de vida, sin que se relacione con edad, indicacion clinica, tiempo de

uso o género (Marchiori et al., 2015).

Las limitaciones de este trabajo incluyen su caracter retrospectivo, ya que al tomar los
datos de una base de datos no se incluyen especificaciones de los dispositivos que podrian
modificar su percepcion de utilidad y satisfaccién, como el tipo de joystick o la consistencia
del cojin. Asi mismo, por ser un estudio de corte transversal, solo se ven los hallazgos en
un momento especifico sin que se puedan valorar los cambios en el tiempo. Si bien, esta
muestra redne representantes de diferentes lugares del pais por tratarse de un centro de
referencia, no se cuenta con informacién acerca de aquellos pacientes que no logran recibir
una silla prescrita sobre sus necesidades y tienen que utilizar un dispositivo suministrado
por benefactores u organizaciones no gubernamentales que en algunas ocasiones no se
fundamentan en especificaciones precisas prescritas por especialistas o un grupo

multidisciplinario.



26  Satisfaccion y Percepcién de utilidad de dispositivos de movilidad en cuidadores
de pacientes con paralisis cerebral con niveles funcionales IVy V

Se resalta como fortalezas, el tamafio de la muestra, la inclusion en el analisis sobre
diferentes dispositivos de movilidad, y la evaluacion de satisfaccion sobre estos
dispositivos, ya que es el primer estudio realizado en Colombia que evalta la percepcion
final del cuidador sobre una intervencién que busca la movilidad funcional. De hecho,
mundialmente, los estudios de satisfaccion sobre los dispositivos de movilidad la valoran
sobre paciente con trauma raquimedular, espina bifida o una combinacién de discapacidad
motora, ninguno se enfoca en pacientes con pardlisis cerebral. Ademas se realizan en
paises cuyas disposiciones de suministro de sillas de ruedas y otros dispositivos dependen
de menor tramitologia. En la literatura, solo se encuentra 1 estudio realizado en un pais
no primer mundista que analiza ésta situacién basandose en las guias de la OMS para

prescripcion de sillas de ruedas (Toro, 2016).

Se realiz6 la evaluacién de la satisfaccion de calidad y percepcién de utilidad preguntando
a los cuidadores y no directamente a los pacientes, hecho soportado por el prevalente
compromiso cognitivo, pero que deriva los beneficios del dispositivo al cuidador cuya
percepcion de utilidad se basa en el soporte postural y la edad del paciente mas que en el
desempefio con el mismo (Livingstone, 2020), a diferencia de los pacientes, para quienes
es mas importante su interaccion. Se constituye entonces una linea de investigacion que
podria aportar mas informacion de los elementos significativos para mejorar calidad de
vida en los pacientes, recordando que parte del quehacer del fisiatra es evaluar las
intervenciones gue realiza y el impacto sobre la funcionalidad de los pacientes, mas aun

cuando es pertinente construir la evidencia que soporte nuestras acciones.



6.Conclusiones y recomendaciones

6.1 Conclusiones

Los cuidadores de pacientes con pardalisis cerebral niveles funcionales GMFCS IV y V se
consideran satisfechos y perciben como (Utiles los diferentes dispositivos de movilidad
independientemente del tipo de dispositivo, la edad del paciente, su nivel funcional, su
procedencia, el nivel socioeconémico, escolaridad del cuidador, compromiso cognitivo o
visual, y GMFM 66. Los resultados de este trabajo resultan indispensables para los
médicos que realizan intervenciones en pacientes con paralisis cerebral, como soporte

basado en la evidencia para la prescripcion de dispositivos de movilidad.

6.2 Recomendaciones

Los dispositivos de movilidad generan mayor participacion de los pacientes y son un pilar
fundamental dentro de los programas de rehabilitacion integral que pretenden la movilidad
funcional. Conocer la satisfaccion y percepcion de utilidad nos acerca al objetivo de
mejorar calidad de vida de los pacientes. Especificamente en Colombia y Suramérica
existen pocas investigaciones en este aspecto y por lo tanto es un area de interés que

puede aportar a la construccion de evidencia que soporte esta intervencion.
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