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Resumen

El objetivo de esta investigacion es evaluar la Calidad de Vida en personas con discapacidad
intelectual que acuden a Algarabia Centro de Dia a tomar terapia integral de rehabilitacion.
El desarrollo del instrumento de medicion, asi como las escalas y los items se desarrollaron
basados en la Escala Integral de Calidad de Vida (Shalock & Verdugo, 2007). El andlisis de
componentes principales muestra que la discapacidad motriz es uno de los principales
modificadores en la percepcion de CV, por ello, se propone el uso de exoesqueletos que
permitan desarrollar las actividades con mayores limitaciones y poder modificar la

percepcion de esta.

Palabras Clave: Calidad de Vida, Discapacidad Intelectual, Analisis de componentes

principales, Exoesqueletos, Rehabilitacion.
Abstract

The main goal of this investigation is to evaluate the Quality of Life in people with
intellectual disability who attend to Algarabia Day Center to take comprehensive
rehabilitation therapy. The development of the measurement toll, as well as the scales and
items, were developed based on the Comprehensive Quality of Life Scale (Shalock &
Verdugo, 2007). The principal component analysis shows that motor disability is one of the
main modifiers in the perception of QoL, therefore, the use of exoskeletons is proposed to

allow limitation activities to be carried out and to be able to modify the perception of it.

Key words: Quality of life, Intellectual disability, Principal Component Analysis,

Exoskeletons, Rehabilitation.
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DESARROLLO E IMPLEMENTACION DE UN INSTRUMENTO PARA LA EVALUACION DE
CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD MOTRIZ EN EXTREMIDADES
INFERIORES MEDIANTE TERAPIA FISICA Y EL USO DE EXOESQUELETOS

1. Fundamentacion
1.1. Introduccién

En la actualidad los modelos de atencion hacia las personas se basan en la calidad,
perfeccionando su enfoque, métodos y alcances, sin embargo, el concepto de calidad se
vuelve subjetivo cuando se trata de conceptos sociales como la calidad de vida, volviéndose

aun mas complejo cuando se involucran temas muy especificos como la discapacidad.

La calidad de vida va de la mano con los derechos basicos de las personas los cuales, en
muchas ocasiones, se ven restringidos por falta de recursos o de conocimiento sobre sus

necesidades especificas desde el nucleo familiar, las autoridades y la sociedad.

Para abordar correctamente la problematica presentada, se debe hacer un recorrido por los
conceptos basicos de discapacidad, la forma en que se aborda en nuestro pais y las opciones

de rehabilitacion disponibles.
Discapacidad

El término discapacidad define diversos tipos de enfermedades cronicas, asi como
deficiencias sensoriales, cognitivas o intelectuales, fisicas 0 mentales; se estima que 1 de
cada 7 habitantes a nivel mundial tiene algun tipo de discapacidad, el 80% de estas personas

se concentra en paises en vias de desarrollo (Naciones Unidas, 2021).

Desde 1981 la ONU comenzé a emitir recomendaciones para reconocer a las personas con
discapacidad como un grupo social, pero no fue sino hasta 1992 cuando se proclamo el 3 de

diciembre como el Dia Internacional de las Personas con Discapacidad poniendo especial



atencion a nivel internacional en el reconocimiento de este grupo en términos de igualdad

frente al mundo (CNDH, 2020).

Una de las discapacidades mas comunes es la motriz, definida como la “dificultad de una
persona para moverse, caminar, desplazarse... debido a la falta de toda o una parte de sus
piernas”; en el censo de poblacion y vivienda 2019 resumido en la Tabla 1, se estima que en
México el 6.7% de la poblacion mayor a 5 afios (7.7 millones de personas) tiene alguna

discapacidad; el 50.1% presenta discapacidad motriz causada por alguna enfermedad

(INEGI, 2019).
Tabla 1. Distribucién porcentual de la poblacion con discapacidad en México, segun la causa de la dificultad (INEGI,
2019)
- Enfermedad Nacimiento e Accidente Violencia Otra Total
Avanzada
Caminar, subir
0 bajar usando 50.1 24.7 4.8 17.2 0.2 3.0 100
sus piernas
Vier (e 487 28.9 10.8 6.1 0.3 52 100
use lentes)
Mover o usar
sus brazos o 49.4 22.7 7.0 17.6 0.4 2.9 100
manos
Aprender,
recordar o 31.2 33.6 22.1 4.2 0.8 8.1 100
concentrarse
Escuchar
(aunque use 29.7 435 11.9 8.1 06 62 100
aparato
auditivo)
Bafarse,
vestirse 0 47.7 26.4 12.9 10.1 0.2 2.7 100
comer
Hablar o
N 35.2 13.2 42.6 4.3 0.5 4.2 100
comunicarse
Problemas
emocionales o 45.1 15.2 23.9 4.3 2.0 9.5 100
mentales




Como se muestra en la Figura | los estados con mayor porcentaje de personas con
discapacidad son Zacatecas, Tabasco y Guerrero mientras que las entidades con menor
concentracion de personas presentando alguna discapacidad son Nuevo Ledn, Quintana Roo

y Chiapas (INEGI, 2019).
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Figura I. Prevalencia de la discapacidad en personas de 5 afios y méas, por entidad federativa (INEGI, 2019)

La Encuesta Nacional de la Dindmica Demografica 2018 indicé que en Jalisco habitan
545,679 personas con discapacidad, lo que representa el 6.6% de la poblacion, de acuerdo
con la Figura 11, el Estado se encuentra ligeramente por encima de la media nacional del

6.3%, posicionandose en el lugar 13 dentro de la escala nacional (IIEG, 2019).

Jalisco

Morelos

San Luis Potosi
Puebla

México
Guanajuato

Nayarit
Ciudad de México

Colima
Sinaloa
Oaxaca
Hidalgo

Querétaro
Baja California
Sonora
Coahuila

Nw A OO
coocoo
Nacional G 6.3
53
5.3
46
45
4.2

Durango
Aguascalientes

Zacatecas | '
Tabasco
Guerrero |

Michoacan
Veracruz |

Campeche |
Yucatan
Tlaxcala

Chihuahua

Baja California Sur
Tamaulipas
Nuevo Leén

Quintana Roo
Chiapas

Figura I1. Porcentaje de poblacién con discapacidad por entidad federativa, 2018 (I11EG, 2019)
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La pardlisis cerebral infantil (PCI) es una de las enfermedades responsables de la
discapacidad motriz, ya que afecta al Sistema Nervioso Central (SNC) ocasionando
principalmente defectos de postura y movimiento, sin embargo, una afectacion al SNC
conlleva otros trastornos ademas de la discapacidad motriz (Gomez-Lopez, Jaimes, Palencia
Gutierrez, Hernandez, & Guerrero, 2013). En Meéxico, cerca de 10,000 bebés y nifios son
diagnosticados con PCI cada afio, se tiene registro de dos nuevos casos por cada 1,000 recién

nacidos (Centro Estatal de Vigilancia Epidemioldgica, 2018).

La Discapacidad Intelectual (PcDI) es una condicion que ademas de la discapacidad motriz
originada por la PCI, presenta problemas con el funcionamiento intelectual, es decir,
dificultad para razonar, aprender, resolver problemas, etc., trastornos sensoriales, el sistema
metabolico y trastornos degenerativos, asi como las habilidades sociales y el comportamiento

adaptativo (NICHD, 2018).
Normativas

La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad fue firmada por 180
paises, entre ellos México, donde se han desarrollado normas, legislaciones, guias y
documentos para identificar las limitaciones funcionales y atender las necesidades

especificas de cada grupo en los que se clasifica a las personas con discapacidad.

La NOM-015-SSA3-2012 fue creada para “Establecer los criterios que regulan la forma en
que se proporcionan los servicios de atenciébn médica integral a las personas con
discapacidad, en su calidad de pacientes” (Secretaria de Gobernacidn, 2012). En ella se

incluyen, entre otras, las siguientes definiciones para el correcto entendimiento de esta:
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Atencion medica integral: Actividades para la deteccion, diagnostico, tratamiento y
rehabilitacion realizadas por el personal profesional y técnico del area de la salud
Deteccion temprana: Signos y sintomas que permiten identificar alguna
discapacidad en su estado inicial

Grado de discapacidad: Nivel de la restriccion o ausencia de la capacidad para

realizar una actividad

En la NOM-015-SSA3-2012 se enlistan también las siguientes actividades clave para la

atencion integral de calidad para las personas con discapacidad motriz:

Comenzar con la rehabilitacion una vez que se obtenga el diagndstico o al identificar
algan otro riesgo

Prescribir, adaptar, entrenar y dar seguimiento al uso de értesis, protesis y ayudas
funcionales

Proporcionar servicios de cirugia u ortopedia en caso de ser requerido

Aplicar las técnicas necesarias para lograr la maxima capacidad funcional del

paciente

El Gobierno Federal cre6 la guia de préactica clinica para el Abordaje y manejo del nifio con

paralisis cerebral infantil con comorbilidades neurologicas y masculo esquelética (Consejo

de Salubridad General, 2011). Donde se incluye la Gross Motor Function Clasification

System (GMFCS), presentada en la Tabla 2, que permite medir los niveles de la funcién

motriz y propiedades psicométricas para definir el proceso de rehabilitacion, fisioterapia o

estimulacién adecuado.
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Tabla 2. Abordaje y manejo del nifio con paralisis cerebral infantil con comorbilidades neurolégicas y
musculo esqueléticas (Consejo de Salubridad General, 2011)
Nivel Caracteristicas
Marcha sin restricciones, limitaciones en

Nivel | L ,
habilidades motoras mas avanzadas.
. Marcha sin soporte ni Ortesis, limitaciones para
Nivel I X
andar fuera de casa o en la comunidad.
Nivel Il Marcha con soporte u ortesis, limitaciones para

andar fuera de casa y en la comunidad
Nivel IV Marcha independiente con limitaciones

. La marcha independiente esta severamente
Nivel V - f .
limitada aun con el uso de tecnologia de soporte

Rehabilitacion fisica

Los servicios de atencion médica integral son constituidos en gran parte por la rehabilitacion,
que se define como “el proceso de duracién limitada y con un objetivo definido, encaminado
a permitir que una persona con discapacidad alcance el mayor potencial fisico, psicolégico,
social, laboral y educacional” (Secretaria de Salud, 2015). Este proceso se lleva a cabo en
instituciones con especialistas capaces de identificar, evaluar y atender las necesidades

especificas de cada persona.

El Centro Nacional de Excelencia Tecnoldgica en Salud (CENETEC) ha desarrollado la Guia
de equipamiento para las unidades de rehabilitacién donde se brinde atencion a personas con
discapacidad, la primera clasificacion mostrada en la Tabla 3 enlista las unidades de

rehabilitacion y el tipo de atencién que oferta cada una.
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Tabla 3. Clasificacion por tipo de unidad y tipo de atencién (CENETEC, 2019)

Tipo de Unidad

Tipo de atencién

Unidades de Rehabilitacion de alto

nivel

Unidades basicas de Rehabilitacion

(UBR)

Centros de Rehabilitacion Integral

(CRI)

Centros de Rehabilitacion y
Educacidon Especial (CREE)

Centros de Rehabilitacion Infantil

Atencion médica de rehabilitacion, ortopedia y
comunicacioén humana especializada; formacion y
capacitacion de personal e investigacion cientifica
Atencion de primer nivel para promocion de la salud y
prevencion de discapacidades, rehabilitacion simple,
de referencia y contrarreferencia

Atencion de segundo nivel para prevencion de
discapacidades y rehabilitacion integral

Atencion de tercer nivel a prevencién de
discapacidades, rehabilitacion integral y educacion
especial

Atencion de nifios y adolescentes con algun
padecimiento

La Tabla 4 muestra los servicios, procedimientos diagnosticos y terapéuticos brindados en

cada unidad, éstos se dividen en rehabilitacion fisica (para tratar la discapacidad motriz) y en

rehabilitacion social (para personas que requieran tratamiento para incorporarse de forma

activa en su entorno).

Tabla 4. Tipos generales de terapia y procedimientos (CENETEC, 2019)

Tipo de Unidad

Tipo de atencion

Electroterapia

Hidroterapia

Termoterapia

Léser

Ultrasonido

Terapia combinada
Radiacion infrarroja
Diatermia

Bafio en tina de Hubbard
Bafos de remolino

Bafios de parafina
Crioterapia y compresas frias
Compresas himedas y

calientes
Mecanoterapia N/A
Terapia ocupacional N/A
(opcional)
Terapia de lenguaje N/A
(opcional)
Terapia psicologia (opcional) N/A
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El apartado del personal destinado a la atencién de las personas con discapacidad en cada
unidad de rehabilitacion, mostrado en la Tabla 5, enlista a los profesionales de la salud

recomendados para realizar las terapias necesarias para cada paciente.

Tabla 5. Recurso humano bésico (CENETEC, 2019)
Personal

Especialista en Medicina de Rehabilitacion

Técnico en rehabilitacion

Otorrinolaringélogo

Terapeuta del lenguaje

Terapeuta ocupacional

Terapeuta fisico

Neuropediatra

Pediatra

Psicologo

Enfermera

Trabajador(a) social

Audidlogo

Rehabilitacion con exoesqueletos

Los avances constantes en la tecnologia han permitido la evolucion del disefio y aplicacion
de los exoesqueletos en diversos sectores, especialmente en el area médica de la
rehabilitacién (Chavez Cardona, Rodriguez Spitia, & Baradica L6pez, 2010). Estos sistemas
se disefian a la medida de cada paciente, para ser lo mas fieles posible a la extremidad que se
requiere adaptar, para lograrlo intervienen distintas areas profesionales desde el proceso de
observacion y analisis de movimientos, calculo y dimensionamiento de fuerzas, torques y
corrientes, hasta la eleccién de los componentes que ayuden a cumplir los objetivos deseados
(Yang, Zhang, Chen, Dong, & Zhang, 2008). Por lo tanto, se requiere la atencion de

especialistas para aconsejar, proveer y utilizar estos sistemas.

A nivel nacional se conocen algunos desarrolladores pioneros de exoesqueletos utilizados en

la rehabilitacion, entre ellos se encuentran:
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Robot exoesqueleto: Mostrado en la figura 111, disefiado en México por alumnos del
IPN en conjunto con la Clinica de la Columna para fortalecer las fisioterapias de
personas con fuertes lesiones en la columna vertebral y paralisis por dafios

neuroldgicos.

AT

Figura I11. Robot Exoesqueleto en Clinica de la Columna, Hospital General La Villa (SEDESA,

2018)

Roki: Desarrollado por la empresa mexicana Roki Robotics, se disefia a la medida
especialmente para pacientes que presentan problemas para mantener el equilibrio o
que solo pueden caminar apoyados en muletas o andadera, como se muestra en la

Figura IV.

Caracteristicas técnicas

Figura 1V. Caracteristicas principales exoesqueleto Roki (Roki Robotics, 2020).
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e Alice: Desarrollado por la empresa mexicana INDI en 2016, ha tenido avances
importantes hasta lograr la Gltima version en 2019, mostrada en la Figura V, esta

destinado especificamente para pacientes con distrofia muscular, PCI, atrofia espinal,

entre otras discapacidades que impidan el movimiento.

Figura V. Alice se ha implementado con éxito en pacientes con diferentes afecciones médicas (INDI, 2021)

e UMI-Metsin: Disefiado en 2016 por el Doctor Hipo6lito Aguilar Sierra estudiante del
CINVESTAYV en México, tiene dentro de sus enfoques tanto el estudio de lesiones de
cadera, rodilla y tobillo, asi como el aumento de fuerza en las partes del cuerpo
involucradas en la accion de sentarse y levantarse. Actualmente se encuentra en fase

de prototipo, mostrado en la figura VI.

Figura VI. Prototipo Exoesqueleto UMI-Metsin (Aguilar Sierra, 2016)
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Calidad de Vida

La calidad de vida es definida como “un estado deseado de bienestar personal que: (a) es
multidimensional; (b) tiene propiedades universales y ligadas a la cultura; (c) tiene
componentes objetivos y subjetivos; y (d) esta influenciado por caracteristicas personales y

factores ambientales” (Shalock & Verdugo, 2007, pag. 22).

Este término no se logra unicamente con la recuperacion de la movilidad, aunque sea el
aspecto principal para las personas con PcDI, incorpora también aspectos sociales,
psicoldgicos, familiares, de infraestructura en el hogar, entre otros, para los que se necesita
destinar recursos; de acuerdo con un estudio de la Organizacion para la Cooperacion y el
Desarrollo Econémico (OECD por sus siglas en inglés), el gasto econdémico de los mexicanos
para atencion médica es del 41.5% respecto al gasto nacional en salud (Health Research
Institute, 2017). Y especificamente en el caso de las personas con PcDI, el gasto promedio
de atencion médica mensual ronda entre $25,000 MXN y $36,270 MXN, factor que impacta
directamente en la calidad de vida de la familia nuclear (limitando otros gastos o la atencion

médica en si misma) ya que se debe reestructurar el entorno en el que se desenvuelven.

La familia juega un papel primordial en el desarrollo fisico, emocional y mental de las
personas con discapacidad. El concepto de familia ha evolucionado junto con la humanidad
misma, el entendimiento y visualizacion de este grupo o nucleo de convivencia social
civilizada ha sufrido grandes transformaciones a lo largo de los afios, y aunque ahora se sabe
que ninguna familia es igual a otra, incluso en situaciones similares, las diferencias son adn

mayores entre las familias que tienen alguna persona con discapacidad y las que no.

Se estima que de los 7.7 millones de personas con discapacidad, el 53.3% esta afiliada a

alguna institucion de seguridad social, mientras que el 48.7% restante busca atencion,
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rehabilitacion, apoyo econdmico y otros recursos en fundaciones, organizaciones sin fines de

lucro y asociaciones civiles (INEGI, 2019).
Asociaciones Civiles

El titulo XI del Codigo Civil Federal en su articulo 2670 reconoce y define como una
Asociacion Civil a un grupo de personas fisicas organizadas para constituir una entidad como
persona moral con algun fin altruista, que no persigue obtener ganancias, sino que se dedica

a labores de beneficio mutuo o de la comunidad.

En el estado de Jalisco se conoce a méas de 100 asociaciones civiles dedicadas a la atencion
de personas con discapacidad que no se rigen por las guias 0 normativas gubernamentales,
sin embargo, buscan cumplir una misién, vision y filosofia institucionales empleando sus
recursos para proveer de mecanismos de rehabilitacion integral, en la Tabla 6 se muestran

algunas de ellas.

Tabla 6. Asociaciones Civiles en vinculacion con la CEDHJ (CEDHJ, 2017)
Personal

Agrupacion de Ciegos y Débiles Visuales del Estado de Jalisco, A.C.
Asociacion de Familiares y Amigos de Personas con Discapacidad Intelectual A.C. (FYAPDI)
Centro integral de rehabilitacion infantil A.C.
Confederacion Mexicana de Limitados Fisicos y Representantes de Deficientes Mentales, A.C
Movimiento Asociativo Jalisciense pro-Personas con Discapacidad A.C
Pro-Superacion Limitados Fisicos de Zapotlan, A.C. LIFIZAC

La asociacion civil Familiares y Amigos de Personas con Discapacidad Intelectual (FYAPDI
A.C.) fue constituida legalmente en 2004 por las familias de personas con PcDI que quedaron
fuera de la cobertura de la seguridad social; en 2009 iniciaron el proyecto de un centro donde
para generar mecanismos de inclusion social y mejora de la calidad de vida de personas con
PcDI, nombrado en 2010 “Algarabia Centro de dia”, cuyo logotipo se observa en la Figura

VII (FYAPDI AC, 2021), y en el cual se centra este Trabajo de Obtencion de Grado (TOG).
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BT
Algarabia

Figura VII. Algarabia Centro de dia (FYAPDI AC, 2021)

1.2.  Justificacion

Organismos como la ONU, UNESCO, OMS, UNICEF, entre otros, han intervenido para
proponer y alentar mejoras en la calidad de vida de las personas con discapacidad, sin
embargo, las instituciones de rehabilitacion pertenecientes a los sistemas de seguridad social
en nuestro pais no siempre tienen incorporada la misma definicion y alcance de calidad de
vida, por lo que el alta médica de las personas con PcDI se limita a la mejora motriz dentro

de la GMFCS y a algunas habilidades que se puedan mejorar durante ese periodo.

FYAPDI A.C., en cambio, brinda atencion a personas mayores de 18 afios con PcDI en
“Algarabia Centro de dia” donde ademds del desarrollo integral de las personas con
discapacidad, se busca apoyar a las familias, concientizar a la sociedad e incidir en politicas
publicas que impacten en el desarrollo de las competencias afectivas, cognitivas, sociales y

motrices para elevar la calidad de vida de las personas con discapacidad y su nacleo familiar.

Una persona con discapacidad y su familia exploraran todas las alternativas disponibles para
mejorar su calidad de vida, por ello este TOG busca modelar la situacion actual de las
personas con PcDI que asisten a Algarabia centro de dia para terapias de rehabilitacion y

realizar una aproximacion a la literatura de rehabilitacion con exoesqueletos y su impacto en
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la calidad de vida, de forma que se pueda consultar y decidir, con datos duros, hacia donde

dirigir los recursos disponibles para lograr una mejora significativa en este aspecto.

1.3.  Objetivos

Los objetivos de esta investigacion se han planteado de forma que su cumplimiento permita
responder las siguientes interrogantes, ¢Cuéles son los indicadores de la calidad de vida para
las personas con PcDI?, ; Como se mejora la misma mediante la rehabilitacion? y ¢ Cuél seria

la mejora en los indicadores mediante el uso de exoesqueletos?

1.3.1. General
Desarrollar e implementar el instrumento para evaluar la calidad de vida en personas con
PcDlI y discapacidad motriz en extremidades inferiores que hayan tomado terapia fisica en
Algarabia centro de dia y revisar la literatura existente sobre calidad de vida con el uso de

exoesqueletos para realizar una comparativa entre ambos panoramas.

1.3.2. Particulares

Para lograr el objetivo general, este TOG se divide en los siguientes objetivos particulares:

1. Revisar literatura existente sobre normativas y condiciones de atencion a las personas
con discapacidad en México

2. Revisar el estado del arte sobre calidad de vida en personas con discapacidad motriz
que utilicen los exoesqueletos como rehabilitador

3. Identificar modelos e instrumentos de evaluacion de calidad de vida en personas con
PcDI

4. Proponer o disefiar el instrumento de evaluacién de calidad de vida en las personas

con PcDI que asisten a Algarabia centro de dia

21



5. Implementar el instrumento de evaluacion de calidad de vida en las personas con
PcDI que asisten a Algarabia centro de dia
6. Identificar y aplicar el modelo matematico para el analisis de calidad de vida en las

personas con PcDI que asisten a Algarabia centro de dia

1.4. Alcance

El desarrollo de este TOG se llevara a cabo en el Algarabia centro de dia que pertenece a la
asociacion civil FYAPDI A.C., a este centro acuden personas con PcDI a quienes se les
aplicara el instrumento de medicion de calidad de vida propuesto o disefiado durante el
desarrollo de este proyecto; una vez recogidos los indicadores, se evaluara el estado actual
de esta. Debido a que el acceso a la rehabilitacion con exoesqueletos en nuestro pais es

limitado, se realizara una aproximacion al estado de calidad de vida con este método.

1.5. Desarrollo Conceptual

En la etapa inicial de este TOG se obtuvieron las siguientes variables dentro del objeto de

estudio:
Variable Dependiente

e Calidad de vida: Contempla 8 dimensiones (bienestar emocional, relaciones
personales, bienestar  material, desarrollo personal, bienestar fisico,
autodeterminacion, inclusion social y defensa de los derechos), que coinciden con los
principios de la Convencion sobre Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU,

1998).
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Variables Independientes

¢ Nivel de discapacidad: De acuerdo con la Gross Motor Function Clasification System
(GMFCS).
e Terapia fisica: Se incluyen los servicios, procedimientos, diagnosticos y terapias

aplicadas en Algarabia centro de dia.
Variable de control

e Edad de la persona con PcDI: Las articulaciones presentan niveles de desgaste
propios de la edad que, en conjunto con la discapacidad, influyen en la mejora motriz

y, por lo tanto, en la calidad de vida.

Variable moderadora

e Rehabilitacion previa: Se incluyen los servicios, procedimientos, diagnosticos y

terapias recibidas antes de su atencién en Algarabia centro de dia.
Variable interviniente

e Situacion econdmica de la familia: Los recursos disponibles para la rehabilitacion de
las personas con PcDI son un aspecto significativo para la atencion de estas.
e Afiliacion a institucién de Salud Publica: Que pueda subsidiar algun tipo de atencion

médica de especialidad o terapias de rehabilitacion.
Variable exégena

e Diagnostico médico: Grado de movilidad que la persona puede alcanzar con las terapias

aplicadas en Algarabia centro de dia.
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1.6. Hipotesis.

Con la informacion presentada hasta este momento en apartados anteriores, se establece

como hipotesis:

e Lasterapias de rehabilitacion integral que brinda Algarabia impactan en la calidad de

vida de las personas con PcDI que asisten al centro de dia
Como hipdtesis para una extension futura de este TOG se propone:

e La rehabilitacion con exoesqueletos mejora la calidad de vida en comparacién con

las terapias de rehabilitacion integral que brinda Algarabia centro de dia
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2. Marco conceptual

La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, promovida por la ONU
y aprobada en 2006, busca no sélo erradicar de la discriminacion hacia este sector de la
poblacion, sino también la proteccién y aseguramiento de la igualdad de derechos humanos,
asi como el respeto a su dignidad; principalmente se busca que la persona con discapacidad
alcance el mayor grado de autonomia posible teniendo la capacidad de tomar decisiones,
participe en la adaptacion a su entorno y se le otorgue un trato igualitario en las areas
econdmicas, laboral, social y politica para su integracion activa en la comunidad (Naciones

Unidas, 2021).

Desafortunadamente, no se tiene evidencia de alguna cirugia que permita a los pacientes con
PcDI recuperar la movilidad por completo, sin embargo, la guia de referencia rapida y
practica clinica del Gobierno Federal considera un apartado de diagndstico clinico por parte
de médicos de primer nivel, asi como diversas escalas de dafio neuroldgico y psicomotor para
una deteccion temprana de la discapacidad, realizar una clasificacion fisiologica y
recomendar la atencién oportuna para revertir, en la medida de lo posible, el dafio o

limitaciones motrices (Consejo de Salubridad General, 2011).

Cuando una persona con PcDI visita por primera vez el centro de dia se realizan una
evaluacion motriz utilizando la Gross Motor Function Clasification System (GMFCS), y una
evaluacion de la calidad de vida actual de la persona utilizando el modelo de calidad de vida
para atencion a personas con necesidades de apoyo complejas (Verdugo Alonso, y otros,
2011). Una vez realizadas estas evaluaciones, se adecta el modelo de atencidn de acuerdo

con la siguiente clasificacion:

25



Para personas con PcDI

e Terapia fisica de rehabilitacion motriz

e Terapias de lenguaje y comunicacion

e Actividades de recreacion, deportivas y manuales

e Proyecto de jaboneria artesanal PANDO del cual se desprende una remuneracion
econdmica

e De lavida diaria como ir de compras, cocinar, relacionarse, disfrutar de sus intereses

y tiempo libre
Para familiares

o Talleres de diagnostico de necesidades de personas con PcDI
e Circulo de apoyo con atencion psicologica y de personal especializado
e Programa de respiro para actividades especificas

e Asesoria legal

El costo estimado por los servicios brindados en Algarabia es de $10,000 MXN mensuales,
que ya se encuentran por debajo del costo aproximado de atencion a personas con PcDI en el
pais; en apoyo a las familias de bajos recursos y con previo estudio socioeconémico, existe
una cuota de recuperacion de $5,500 MXN. Por su parte, el precio de los exoesqueletos
tomados como referencia en este TOG ronda entre los $300,000 MXN a $500,000 MXN

($15,000 y $26,000 USD), es decir, el costo de asistir a Algarabia entre 54 y 90 meses.

Para una correcta evaluacion de la calidad de vida se deben separar indicadores tanto para las
personas con PcDI como para sus familias; se han identificado la integracion al entorno, el

bienestar y afecto, asi como el cumplimiento de las necesidades basicas como los principales
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aspectos dentro de la calidad de vida de los pacientes, mientras que la convivencia familiar
y con el medio social y cultural son las principales referencias de calidad de vida nombradas
de los familiares, (Mora Huerta, 2012). Es de suma importancia incluir el factor familiar en
este analisis ya que es un modificador de gran relevancia dentro de la dimension de bienestar
de las personas con discapacidad, que muchas veces no se realiza de forma cognitiva, pero si

desde el punto de vista emocional.
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3. Marco Metodologico

Como ya se ha mencionado anteriormente, en este TOG se plantea identificar y aplicar, o en
su defecto proponer, un modelo de analisis para la calidad de vida en personas con PcDI que
asistan a Algarabia centro de dia, para lograrlo se propone la aplicacion de las siguientes

herramientas:

e Escala Integral de Calidad de Vida de doble perspectiva — Medicién, analisis y
evaluacion de las variables para determinar la calidad de vida de las personas con
PcDI que asistan a Algarabia

e Minitab — Para el modelo matematico de la calidad de vida de las personas con PcDI

que asistan a Algarabia

3.1.  Definicion de la metodologia del analisis de la probleméatica

Debido a que en esta investigacion se centra en evaluar y modelar un factor social, se ha
definido el método de estudio de caso como la metodologia apta para desarrollar este TOG;
diversos autores han identificado esta metodologia como una herramienta valiosa en las
investigaciones de problemas sociales y desarrollo de la nifiez, estudios de familias, politicas

de juventud y educacion (Martinez Carazo, 2006).

Durante la investigacion se han consultado casos de estudio realizados en México, articulos
de revistas orientados a la medicion de la calidad de vida, entre otros documentos presentados
en la Tabla 7, que se han centrado en identificar las variables mas significativas desde la
perspectiva de los familiares de las personas con discapacidad, aungue en dichos trabajos de
referencia no se ha aplicado como tal un modelo de evaluacién o modelado de datos, han
sido de gran ayuda para orientar la busqueda del modelo de aplicacién adecuado o el disefio

de este.
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Tabla 7. Trabajos de referencia para el TOG
Titulo Fuente
Modelo de calidad de vida aplicado a la atencion (Verdugo Alonso, y otros, 2011)
residencial de personas con necesidades complejas
de apoyo
El Concepto de Discapacidad: De la Enfermedad al (Hernandez Rios, 2015)
Enfoque de Derechos

(Alcedo Rodriguez, Aguado Diaz, Arias
Martinez, Gonzéalez Gonzélez, & Rozada
Rodriguez, 2008)

Evaluacién de la calidad de vida (Velarde Jurado & Avila Figueroa, 2002)
Familias de pacientes con pardlisis cerebral severa:  (Mora Huerta, 2012)

sus indicadores de calidad de vida

Gastos catastroficos en familias de un hijo con (Hernandez Sanchez & Castellanos
paralisis cerebral infantil severa en Jalisco, México Valencia, 2016)

Escala de Calidad de Vida (ECV) para personas con
discapacidad que envejecen: estudio preliminar

A nivel internacional existen méas de 127 instrumentos para medir la calidad de vida en
adultos y nifios (Velarde Jurado & Avila Figueroa, 2002). Cada uno de ellos ha sido disefiado
para cuestiones o enfermedades especificas, algunos ejemplos de los que han sido disefiados

en México se presentan en las Tablas 8 y 9.

Tabla 8. Cuestionarios genéricos para evaluar la calidad de vida en adultos (Velarde Jurado & Avila Figueroa, 2002)

Generales Con enfermedad especifica
Cuestionario Criterio de Calidad de Vida: CCV  The Health Assessment Questionnaire
(1996) Disability Index: HAQ-DI (1993)
The Arthritis Impact Measurement Scales:

Encuesta: SF-36 (1999) AIMS (1994)

Tabla 9. Cuestionarios genéricos para evaluar la calidad de vida en nifios y adolescentes (Velarde Jurado
& Avila Figueroa, 2002)

Generales Con enfermedad especifica
The Dartmouth — COOP (1996) Escala de Actividades del Nifio con Leucemia

(1996)
The Childhood Health, Childhood Assessment
Questionnaire: CHAQ (1997)

En paises como Chile, Espafia, Argentina, Bélgica y Holanda se ha comprobado que la Escala
Integral de Calidad de Vida desarrollada por Verdugo en 2009 es ampliamente aplicable para

la medicion de calidad de vida en personas con discapacidad (Castro, Casas, Sanchez,
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Vallejos, & Zuiiga, 2016). Por ello, se propone este instrumento como mecanismo para

desarrollar el objetivo principal.

En la fase de disefio del instrumento se considera que un enfoque de doble perspectiva puede
arrojar un resultado mas objetivo, ya que se adaptaran las escalas de acuerdo con la situacion
actual de las personas con PcDI que asisten a Algarabia, los conceptos regionales, asi como
las situaciones sociales y del entorno actuales; de tal manera que la doble perspectiva se

abordaréa de la siguiente manera:

e Perspectiva objetiva — 26 items para recoger indicadores desde el punto de vista de
los profesionales que trabajan en Algarabia

e Perspectiva Subjetiva — Para recoger indicadores de familiares y personas con PcDI
conformados por 35 items

Los puntos definidos ademaés del instrumento fueron:

e Informar del objetivo de este trabajo a los familiares y/o responsables de las personas
con discapacidad y profesionales de la salud para obtener su aceptacion de
participacion

e Para recoger los indicadores de las personas con PcDI con ausencia de habilidades

expresivas y comprensivas, se aplicé el instrumento a sus familiares y/o responsables
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4. Estrategia de implementacién

Con el objetivo de describir la calidad de vida de las personas con PcDI se deben recabar
datos desde diferentes fuentes que midan y registren su conducta, adicional a esto, el método
de estudio de caso sugiere el uso de entrevistas, observacion de participantes e instalaciones,

documentos, registros, entre otros (Martinez Carazo, 2006).

Por ello, el trabajo de campo se conforma de elementos principales que se deben tener en

cuenta, descritos a continuacion:
Participantes

La doble perspectiva propuesta permite recoger la valoracion interna desde el punto de vista
subjetivo de la persona con PcDI y sus familiares, mientras que el punto de vista objetivo se

reflejard desde las bases cientificas y médicas de los profesionales que trabajan en Algarabia.

Dado que son 13 personas con discapacidad que asisten a Algarabia, se decide realizar un

censo en lugar de una encuesta.
Instrumento

Se ha elegido la Escala Integral de Calidad de Vida como modelo base de aplicacion para

evaluar la calidad de vida de las personas con PcDI que asisten a terapia a Algarabia.
Procedimiento

Se realizaran entrevistas guiadas de forma presencial en Algarabia para la aplicacion del
instrumento, tanto con las personas y familiares de las personas con PcDI como con los

profesionales de la salud.
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Como metas del trabajo de campo se contemplan:

e Recoleccion de la informacion
Aplicar el instrumento de medicion de calidad de vida al personal de Algarabia, asi
como a las personas con PcDI y sus familiares

e Andlisis de la informacion
Asignar valores a cada indicador de las dimensiones aplicables a cada grupo de
participantes para comprobar, mediante un analisis de componentes principales las
variables mas significativas; de esta forma, se pondra mayor atencion en los aspectos
que resulten prioritarios tanto para las personas con PcDI como para sus familias.
Se compartiran los resultados con Algarabia para considerar adecuaciones, en caso

de ser necesario, en las dimensiones/indicadores con valores mas bajos.
Dimensiones

Para la escala objetiva se consideran 5 de las 8 dimensiones propuestas por Shalock y
Verdugo, mostradas en la Tabla 10; se afiade también la clasificacion motriz con respecto a

la GMF con el fin de crear subgrupos.

Tabla 10. Dimensiones e indicadores de la escala objetiva

Dimension Indicador
Clasificacion GMF Nivel 1 al 5
Autodeterminacion Cor]tr_ol personal, metas y valores, toma de
decisiones

Participacion en la comunidad, roles
comunitarios, apoyo social

Estado de salud, actividades de la vida diaria,
estado emocional consciente, autoconcepto
Bienestar material Vivienda, estado financiero

Bienestar laboral Desarrollo de actividades, remuneracion

Inclusién social

Bienestar fisico y emocional

32



La Tabla 11 muestra la escala subjetiva, a esta se suma la dimension de relaciones

interpersonales.

Tabla 11. Dimensiones e indicadores de la escala subjetiva
Dimension Indicador
Control personal, metas y valores, toma de
decisiones
Participacion en la comunidad, roles
comunitarios, apoyo social
Estado de salud, actividades de la vida diaria,
estado emocional consciente, autoconcepto

Autodeterminacion
Inclusién social

Bienestar fisico y emocional

Bienestar material Vivienda, estado financiero

Bienestar laboral Desarrollo de actividades, remuneracion

Relaciones interpersonales Interacciones, relaciones de amistad, apoyo
Lenguaje

Los indicadores deben adaptarse al lenguaje coloquial de acuerdo con la edad y situacion de

los participantes, de forma que las preguntas sean claras y las respuestas puedan ser reales.

Escala

Definir la mejor forma de recoger los datos, ya sea en preguntas abiertas, escala Likert,

ponderaciones o escala dicotomica (si/no).

4.1. Instrumento de medicion

Como resultado de la adaptacion de la Escala Integral de Calidad de Vida en las dimensiones
e items adecuados a este método de caso, se muestran los instrumentos desarrollados para la
medicion de la Calidad de Vida en personas con PcDI, mostrado en la Tabla 12, y los
profesionales de la salud, mostrado en la Tabla 13, que asisten y laboran en Algarabia Centro

de dia, respectivamente.

Se eligi6 una escala nominal dicotémica para la evaluacion del instrumento debido a que sélo
se desea conocer si los items desarrollados describen o no a las personas con PcDI.
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Escala Subjetiva — Personas con PcDI y familiares

Presentacion: Hola, quiero que pienses sobre tu vida en general, donde vives, trabajas y te
diviertes; sobre tu familia, tus amigos y los profesionales que conoces. Después me gustaria
que respondieras las siguientes preguntas, no hay respuestas correctas ni incorrectas o alguna
calificacion. Solo quiero saber cOmo te sientes y si estos aspectos te representan, por favor

responde sinceramente.

Tabla 12. Instrumento de medicion de Calidad de Vida en personas con PcDI — Escala Subjetiva (Personas con PcDI
y familiares)
Autodeterminacion Sl NO

Decido quien entra en mis espacios personales
Respeto las cosas de otras personas

Respeto los espacios de otras personas

Participo en las decisiones de casa

Otra persona decide la ropa que me pongo

Otra persona decide qué hago en mi tiempo libre
Me han explicado mis derechos y obligaciones
Expreso mis preferencias

Participo en el disefio de mi plan individual

Bienestar fisico y emocional Sl NO

Necesito asistencia para ir al sanitario

Necesito asistencia para bafiarme

Necesito ayuda para comer

Necesito ayuda para vestirme

Tengo habitos de higiene

Tomo mis medicamentos en tiempo y forma

Acudo a revision con especialistas (oftalmdlogos, dentista, etc.)
Tengo problemas de comportamiento

Me encuentro demasiado inquieto o nervioso

Me siento seguro de mi mismo

Disfruto las actividades que realizo
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Inclusion Social Sl NO

Acudo a lugares dentro de mi comunidad
Tengo amigos sin discapacidad

Participo en conversaciones de temas de mi interés

Relaciones interpersonales Si NO

Tengo pocos amigos
Me llevo bien con mis comparieros de Algarabia
Llamo, escribo o visito a las personas que aprecio

Tengo relaciones con personas de distintas edades

Bienestar material Sl NO

Vivo en un lugar digno
Tengo acceso a nuevas tecnologias
Tengo acceso a la informacion de mi interés
Compro cosas con mi dinero
Bienestar Laboral Sl NO

Tengo un empleo
Me pagan por las actividades que realizo
Tengo oportunidad de aprender tareas nuevas

Desarrollo mis actividades con gusto

Este formulario se aplicara en formato “Google Forms” con la finalidad de recabar la
informacidn en una base de datos, de forma ordenada para su analisis posterior en el software

Minitab. (https://bit.ly/3uYFL9Z)

35


https://bit.ly/3uYFL9Z

Escala Objetiva - Profesionales de la salud

Presentacion: A continuacion, se presentan una serie de afirmaciones relativas a la calidad
de vida de la persona que usted esta evaluando. Tenga en cuenta que no hay respuestas
correctas ni incorrectas, s6lo se desea conocer el panorama general de la vida de las personas.

Por favor, no deje ninguna cuestién en blanco.

Tabla 13. Instrumento de medicion de Calidad de Vida en personas con PcDI — Escala Objetiva
(Profesionales de la Salud)

Autodeterminacion Sl NO

Decide quién entra en sus espacios personales

Respeta el espacio personal de los demas

Participa en el disefio de su plan individual

Elige qué hacer en su tiempo libre

Conoce sus derechos y obligaciones

Tiene metas u objetivos

Tiene un lugar en donde puede estar solo si asi lo decide

Expresa sus preferencias

Bienestar fisico y emocional Sl NO

Necesita asistencia para ir al sanitario

Necesita asistencia para comer

Tiene habitos de higiene

Toma sus medicamentos en tiempo y forma

Acude a revision con especialistas (oftalmologos, dentista, etc.)
Muestra seguridad en si mismo

Disfruta las actividades que realiza

Tiene problemas de comportamiento

Inclusion Social Sl NO

Acude a lugares dentro de su comunidad
Tiene amigos sin discapacidad

Realiza actividades con personas sin discapacidad
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Bienestar material Sl NO

Vive en un lugar digno
Tiene acceso a nuevas tecnologias
Tiene acceso a informacion de su interés
Maneja su propio dinero
Bienestar Laboral SI NO

Tiene un empleo
Realiza sus labores de forma competente

Recibe una remuneracion por sus actividades

Este formulario se aplicara en formato “Google Forms” con la finalidad de recabar los datos
en una base de datos de forma ordenada para su analisis posterior en el software Minitab.

(https://bit.ly/3v1Z42f)

4.2. Etapas del proceso de aplicacion

Al inicio de la investigacion se consideraron los siguientes imprevistos o dificultades para la

implementacion de la estrategia:

e Lanegativa de las familias para brindar la informacion solicitada
e Que las familias no asistan a las citas programadas para la aplicacién del instrumento
e La suspension de actividades en Algarabia Centro de dia derivada de las medidas de

confinamiento por el repunte de casos de COVID-19 en el estado de Jalisco

Los imprevistos no considerados previamente que ocasionaron modificaciones en el

cronograma de trabajo fueron:

e Cambio de directora general de Algarabia centro de dia
e Cambio de encargados, profesores y profesionales de la salud en Algarabia centro de
dia
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e Programacion de capacitaciones a encargados, profesores y profesionales de la salud

en Algarabia Centro de dia en los dias programados para la aplicacion del instrumento

y, por lo tanto,

e Cambios en la agenda de citas para la implementacion del instrumento

Una vez resueltos los imprevistos anteriores, se definio que la aplicacion del instrumento se

realizara en cuatro sesiones del 12 al 25 de noviembre de 2021, con esto, el cronograma de

trabajo mostrado en la Tabla 14 muestra las etapas planeadas para el desarrollo del trabajo

de campo:

Tabla 14. Cronograma de trabajo

Recoleccion de la
informacion

Analisis de la
informacion

o 2021 2022
Actividad Fecha Sept Nov Dic Ene Eeb Mar | Abril | Mayo
Adecuacion del
instrumento

Representacion de la
informacion
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5. Exposicion de hallazgos

La base de datos obtenida de la aplicacion a los familiares y personas con PcDI (escala

subjetiva) se muestra en las Tablas 15 a 17.

Tabla 15. Base de datos escala Subjetiva dimensiones Autodeterminacion y Relaciones Interpersonales

General Autodeterminacion Interpersonales
ID GMF 1 2 3 4 5 6 7 8 9 1 2 3 4
Sujetol Nivel2 SI' No SI SI SI SI SI No No SI SI SI No
Sujeto2 Nivel3 SI SI  SI 'SI No No SI SI No SI SI SI No
Sujeto3 Nivel4 SI SI SI SI SI SI SI SI No SI SI SI Ssi
Sujeto4 Nivel3 SI' No No No SI SI No SI No SI SI No No
Sujeto5 Nivel2 SI SI SI'. No SI SI SI SI No SI SI SI No
Sujeto6 Nivel2 SI No No No SI SI SI No No SI SI No No
Sujeto7 Nivel4 SI SI SI' No SI No SI SI No SI SI No No
Sujeto8 Nivel2 SI SI SI SI ' SI No SI SI No SI SI No No
Sujeto9 Nivel4 No No No No SI No SI SI SI SI SI No No
Sujetol0  Nivel2 SI SI SI SI No No SI SI SI SI SI No No
Sujetoll Nivel2 SI No SI' No SI SI SI SI No SI SI No No
Sujetol2 Nivel3 No No No No SI SI SI No No SI SI No No
Sujetol3 Nivel4 SI No SI' No No No SI SI No SI SI No No

Tabla 16. Base de datos escala Subjetiva dimensiones Bienestar Fisico y Emocional e Inclusién Social

General Fisico y emocional Social
Nombre GMF 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 1 2 3
Sujetol Nivel2 SI SI SI SI SI SI ' SI  No SI No No SI No SI
Sujeto2 Nivel3 No SI No No SI No SI No SI No SI SI No SI
Sujeto3 Nivel4 No SI  No No SI SI SI No SI No SI SI SI Si
Sujeto4 Nivel3 SI SI No SI SI SI SI SI SI SI SI SI No SI
Sujeto5 Nivel2 No SI No SI SI  No No No SI No SI SI No SI
Sujeto6 Nivel2 No SI No No No No No No SI No SI No No SI
Sujeto7 Nivel4 SI SI No SI No SI SI No SI SI No No No SI
Sujeto8 Nivel2 No SI No No SI No No No SI No SI No No No
Sujeto9 Nivel4 SI SI SI SI SI ' SI ' SI ' SI SI No SI No No No
Sujetol0 Nivel2 No SI No SI SI SI No SI SI SI SI SI No SI
Sujetoll Nivel2 SI SI No SI SI SI No No SI No SI No No SI
Sujetol2 Nivel3 SI SI SI SI No SI SI No SI SI No No No No
Sujetol3 Nivel4 No No No No SI SI SI No SI SI SI No No No
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Tabla 17. Base de datos escala Subjetiva dimensiones Bienestar Material y Bienestar laboral
Laboral

General
Nombre GMF
Sujetol  Nivel 2
Sujeto2  Nivel 3
Sujeto3  Nivel 4
Sujeto4  Nivel 3
Sujeto5  Nivel 2
Sujeto6  Nivel 2
Sujeto7  Nivel 4
Sujeto8  Nivel 2
Sujeto9  Nivel 4
Sujetol0 Nivel 2
Sujetoll Nivel 2
Sujetol2 Nivel 3
Sujetol3 Nivel 4

1
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl

Material
2 3
SIS
Sl SI
SIS
Sl SI
S| Si
SI SI
S| Si
SI SI
SIS
No SI
No SI
No No
S| Si

4
No
No
No
No
No
No
No
No
No
No
No
No
No

1
No
No
No
Sl
Sl
S
No
No
No
Sl
No
No
Sl

2
No
No
No
Sl
Sl
S
No
No
No
Sl
No
No
Sl

3
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
SI
Sl
SI
SI

4
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
No
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl
Sl

La base de datos obtenida de la aplicacion del instrumento a los profesionales de la salud que

laboran en Algarabia Centro de dia (escala objetiva) se muestra en las Tablas 18 y 19.

Tabla 18. Base de datos escala Objetiva dimensiones Autodeterminacion y Bienestar Material

General Autodeterminacion Material
Nombre GMF 1 2 3 4 5 6 7 8 1 2 3 4
Sujetol Nivel2 SI' No No No SI SI SI SI SI SI SI No
Sujeto2 Nivel3 SI SI No SI SI SI SI SI SI SI SI No
Sujeto3 Nivel4 SI SI No SI SI SI SI SI SI SI SI No
Sujeto4 Nivel3 SI No No SI SI No SI SI SI SI SI No
Sujeto5 Nivel2 SI SI' No No SI No SI SI SI SI SI No
Sujeto6 Nivel2 SI No No No SI SI SI SI SI SI SI No
Sujeto7 Nivel4 SI SI No SI SI SI SI SI SI SI SI No
Sujeto8 Nivel2 SIL SI No SI SI No SI No SI SI SI No
Sujeto9 Nivel4 No No SI SI No No SI SI SI SI SI No
Sujetol0 Nivel2 SI SI SI SI SI SI SI SI SI No SI No
Sujetoll Nivel2 SI SI No No SI No No No SI No SI No
Sujetol2 Nivel3 No No No No SI No No No SI SI SI No
Sujetol3 Nivel4 SI No SI' No SI No SI SI SI SI SI No
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Tabla 19. Base de datos escala Objetiva dimensiones Bienestar Fisico y Emocional, Inclusién Social e Inclusion

laboral
General FISICO Y EMOCIONAL SOCIAL LABORAL
Nombre GMF 1 2 3 4 5 6 7 8 1 2 3 1 2 3

Sujetol Nivel2 SI' ' SI No SI  No SI SI SI SI SI SI No No No
Sujeto2 Nivel3 No No SI No SI No SI SI SI No No No No No
Sujeto3 Nivel4 No No SI SI SI No SI SI SI SI SI No No No
Sujeto4 Nivel3 SI' No SI SI SI SI SI SI SI No No SI SI SI
Sujeto5 Nivel2 No No SI No No No SI SI SI No No SI SI S
Sujeto6 Nivel2 No No No No No No SI SI SI No No SI SI SI
Sujeto7 Nivel4 SI' No No SI SI No No SI SI No No No No No
Sujeto8 Nivel2 No No SI No No No SI SI No No No No No No
Sujeto9 Nivel4 SI SI SI No SI SI SI SI No No No No No No
Sujetol0 Nivel2 No SI No No SI SI SI SI SI No No SI SI SI
Sujetoll Nivel2 SI' SI' No No SI No SI SI SI No No No No No
Sujetol2 Nivel3 SI SI SI SI No No SI SI No No No No No No
Sujetol3 Nivel4 No SI SI No SI No SI SI No No No SI SI SI

En la actualidad hay una gran variedad de pruebas estadisticas (paramétricas y no
paramétricas), por lo que es importante elegir el método adecuado para el analisis de datos,
sin embargo, también es importante explorar diferentes métodos para identificar alcances y
limitantes de cada uno y asi corroborar que la seleccion sea la adecuada para representar 1os

datos o conclusiones deseadas.

Cuando existen modelos con mudltiples variables, como la base de datos obtenida del
instrumento de evaluacidn, y se busca representar todas las posibles correlaciones entre estas,
como en el caso de esta investigacion, se recomienda utilizar las pruebas de analisis de
regresion o un analisis de componentes principales, (Navarro Céspedes, Casas Cardoso, &

Gonzalez Rodriguez, 2010).
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Método de componentes principales

Este método, utilizado para el analisis de variables categoricas, toma cada item del
instrumento de medicion como un componente, muestra una correlacion elevada para las
variables mas significativas y una correlacion baja para las variables menos significativas, lo
que permite crear un “ranking” de los items con mayor representatividad dentro del

instrumento.
Analisis de regresion

El uso de categorias en este método permite predecir, mediante valores numeéricos, la
ocurrencia de cada una de ellas obteniendo una ecuacion que describe la relacién entre la

variable de respuesta y las categorias dependientes.

El primer factor que limita el uso de este método es la existencia de una variable de respuesta,
ya que el concepto de calidad de vida no se puede describir como una variable cuantitativa,
en la exploracion también se encontrd que existe una segunda limitante en cuanto al nimero
de variables a modelar (30) lo que Unicamente permitiria modelar la escala objetiva, por lo

tanto, se elige el método de componentes principales para la exploracion de resultados.

En las primeras exploraciones se encontro dificultad para identificar las variables tal y como
se redactaron en el instrumento de evaluacion, por lo que se decidi6 abreviarlos para un mejor

manejo de resultados.
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5.1. Informacion obtenida

Escala Subjetiva

Al aplicar el método estadistico para obtener los componentes principales de la calidad de
vida para personas con PcDI desde la perspectiva de sus familiares se obtuvieron los vectores

de cada variable mostrados en la Tabla 20.

Tabla 20. Vectores Escala Subjetiva
Dimensién Variable PC1 PC2 PC3 PC4 PC5

Decidir 0.233 -0.033 -0.116 0.021 0.236
Respetar cosas 0.307 0.113 0.168 0.089 0.238
Respetar espacio  0.265  0.149 0.154  0.098 0.278

Participar 0250 0244 0133 0.174 -0.106
Autodeterminacion  Vestir -0.162 0.172 -0.250 -0.106 -0.048
Hacer -0.090 0.110 -0.569 -0.016 -0.028

Explicar 0.03 0110 0.121 -0.135 0.020

Expresar 0170 -0.110 0.239  0.180  0.004

Disefiar -0.035 -0.131 0.181  0.203 -0.249

Ir al sanitario -0.372  0.114 -0.050 0.202  0.057

Bafiar -0.016  0.120 -0.117  0.067 -0.044

Comer -0.262  0.174 0.026  0.069 -0.256

Vestir -0.247 -0.036 -0.126  0.361  0.090

_ B Tener habitos 0.185 -0.004 0.063 0.257 -0.334
B'egreséacri(‘;'rzlcoy Tomar 0229 0011 0105 0351 0.099
Especialistas -0.158  0.172 0150 0.207 0.035

Tener -0.071 -0.242 0.060 0.338 -0.269

Disfrutar 0.000  0.000 0.000 0.000 0.000

Estar inquieto -0.158 -0.281 0.145 0.189  0.405

Estar seguro 0219 -0.216 0.004 -0.045 -0.335

Conversar 0227 0.075 -0.245 0.442 -0.057

Inclusion social ~ Tener amigos 0074 0121 -0.027 0.050 -0.028
Acudir 0.159  0.055 -0.348  0.228 0.254

Pocos amigos 0.000  0.000 0.000 0.000 0.000

Relaciones Llevar bien 0.000 0.000 0.000 0.000 0.000
interpersonales  Llamar 0.211 0310 -0.188 0.140 -0.063
Relacionar 0074 0121 -0.027 0.050 -0.028
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Vivir 0.000  0.000  0.000 0.000 0.000

Bienestar material Tecnologias 0.123  0.070 -0.022 -0.094 -0.081
Accesa 0.146 -0.039 0.001 0.058 -0.039
Comprar 0.000  0.000 0.000 0.000 0.000
Tener empleo 0.108 -0.451 -0.229  0.015 0.035
Bienestar laboral Remunerar 0.108 -0.451 -0.229  0.015 0.035
Aprender 0.000  0.000 0.000 0.000 0.000
Desarrollar 0.044 -0.035 -0.086 -0.012 -0.317

Los valores absolutos propios de cada variable en cada componente permiten interpretar lo

siguiente:

Componente 1. Se asocia con la capacidad o autonomia de la persona con PcDI para
ir al sanitario y comer sin asistencia, respetar las cosas y espacios personales de
quienes lo rodean, asi como participar en las decisiones de casa.

La limitacién fisica principal en las extremidades inferiores de este componente se
encuentra en la accién de sentarse y levantarse tanto del inodoro como de la silla del
comedor o el espacio destinado para consumir alimentos.

Componente 2. Fuertemente ligada a la inclusion laboral y la obtencion de una
remuneracion por las actividades realizadas.

El motivo principal para la no inclusion en actividades laborales es la limitacion de
la marcha, asi como los defectos de postura ya sea de pie o sentados.

Componente 3. Muestra la importancia de que una persona con PcDI pueda decidir o
no lo que hace en su tiempo libre, junto con la posibilidad de acudir a lugares publicos
dentro de su comunidad como tiendas, parques, plazas comerciales, etc.

La capacidad de caminar es la principal limitacion para que las personas con PcDI

lleven a cabo esta actividad.
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e Componente 4. La participacion de las personas con PcDI en conversaciones de temas
que puedan ser de su interés, la posibilidad de vestirse sin necesidad de asistencia y
tomar sus medicamentos en tiempo y forma presentan las asociaciones mas altas para
este componente.

La dificultad de ponerse por si mismos las prendas en extremidades inferiores (ropa
interior, pantalones, faldas, zapatos, etc.) debido a la distrofia muscular es el aspecto
que afecta este componente.

e Componente 5. Fuertemente asociado con la sensacion de seguridad, inquietud y
nerviosismo de las personas con PcDI.

Este componente muestra importancia sobre todo cuando a la persona que los asiste
le surgen ocupaciones repentinas o debe cubrir necesidades propias, como comer, ir
al sanitario, entre otras; su nerviosismo aumenta al no poder valerse por si mismos

para mantener la postura o la marcha.

El conjunto de los primeros 5 componentes explica el 72.1% de la varianza, tal como se

muestra en la Tabla 21, por lo tanto, se confirman como los principales.

Tabla 21. Matriz de covarianza, Escala Subjetiva
PC1 PC2 PC3 PC4 PC5

Valor propio 1392 0906 0.672 0.638 0.446
Proporcion 0.247 0.161 0.119 0.114  0.079
Acumulado 0.247 0409 0528 0641 0.721

La gréafica de sedimentacion mostrada en la figura V111 permite observar que el 100% de la
varianza de los datos se explicaria con 12 componentes, sin embargo, los valores propios a
partir del 6to componente tienden a ser muy bajas, por ello no se consideran dentro de los

principales.
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Una vez identificados los componentes principales y su relacion con la discapacidad en

extremidades inferiores, se presenta en la Tabla 22 una propuesta del exoesqueleto que

apoyaria a la modificacion de estos, asi como la inversidn necesaria para cada uno:

Tabla 22. Componentes principales y su modificacion con exoesqueletos

Componente principal Exoesqueleto Inversion Frecuencia

1 - Limitacion para sentarse  UMI-Metsin Costo por definir Compra

y levantarse

2 - Limitacion para Robot Exoesqueleto $850 MXN Pago por sesion

mantenerse de pie o sentado

3 - Incapacidad de caminar  Roki / Alice $300,000 a $500,000 Compra
MXN

4 - Distrofia muscular Roki / Alice $300,000 a $500,000 Compra
MXN

5— Incapacidad de mantener Roki / Alice / $300,000 a $500,000 Compra

la postura y/o caminar por si  UMI-Metsin MXN

mismos Costo por definir Compra
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Escala Objetiva

La Tabla 23 muestra los vectores obtenidos para cada variable al aplicar el método
estadistico, esta escala recoge el punto de vista de los profesionales la salud que laboran en

Algarabia centro de dia.

Tabla 23. Vectores Escala Obijetiva

Dimension Variable PC1 PC2 PC3 PC4 PC5

Decidir 0.196 -0.264 0.004 0.073 0.081

Respetar espacio  0.047  -0.438 -0.228 -0.250  0.240

Participar 0.118 0.263 0.146 -0.245 0.132

.., Elegir -0.019 -0.172 0214 -0.538 0.016
Autodeterminacion

Conocer 0.067 -0.142 -0.084 0.171 0.004

Tener metas 0.035 -0.407 0.349 0.124 -0.058

Tener un lugar 0.184 -0.107 0.246 -0.137 -0.213

Expresar 0.204 -0.056 0.417 -0.043 -0.168

Ir al sanitario -0.331 0.217 0158 0.113 0.251

Comer -0.178  0.202 0.303 -0.025 0.341

Tener habitos -0.161  0.143 0.213 -0.315 -0.380

Bienestar fisicoy ~ romar -0.202 0.086 0.068  0.303 -0.020

emocional Especialistas 0.167 0.016 -0.123 -0.439 0.217

Comportarse 0.021  0.187 0.410 -0.046 0.342

Estar seguro 0.059 0.088 -0.066 0.030 0.055

Disfrutar 0.000  0.000 0.000 0.000 0.000

Acudir 0.139 -0.346 0.186 0.187 0.241

Inclusién social ~ Tener amigos -0.106 -0.173 0240  0.140 0.011

Realizar -0.106 -0.173 0.240 0.140 0.011

Vivir 0.000 0.000 0.000 0.000 0.000

Bienestar material Tecnologias -0.054  0.027 0.08 0.015 -0.540

Accesa 0.000  0.000 0.000 0.000 0.000

Maneja dinero 0.000 0.000 0.000 0.000 0.000

Empleo 0439 0.183 0.045 0.118 0.003

Bienestar laboral ~ Realizar 0439 0.183 0.045 0.118 0.003

Remunerar 0439 0183 0.045 0.118 0.003
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Los valores absolutos propios de cada variable en cada componente permiten interpretar lo

siguiente:

Componente 1. Asociado con la tener un empleo, realizar sus labores de forma
competente y recibir una remuneracion por dichas actividades.

Para las actividades laborales dentro de Algarabia centro de dia se requiere que las
personas con PcDI estén sentadas y en posicion comoda, quienes presentan dificultad
para ello no son incluidos en estas actividades.

Componente 2. Fuertemente ligada al respeto del espacio personal las personas que
acuden a Algarabia centro de dia, establecer metas u objetivos y realizar actividades
en grupo dentro de lugares publicos en la comunidad como ir a plazas comerciales,
al cine, tiendas, etc.

La capacidad de caminar es la principal limitacion para que las personas con PcDI
Ileven a cabo esta actividad de integracion en la sociedad.

Componente 3. Muestra la importancia de que una persona con PcDI pueda expresar
sus preferencias, y ser capaz de autorregular su comportamiento.

Enfocando este componente a la discapacidad en extremidades inferiores, se
encuentra que las personas con PcDI que necesitan asistencia para el movimiento o
postura dependen de un asistente que esté con ellos todo el tiempo para realizar las
actividades de su eleccion, actualmente hay pocas asistentes en Algarabia, por lo que
no siempre se incluyen a todas las personas con PcDI en las mismas actividades.
Componente 4. La eleccién de actividades a realizar en su tiempo libre y el acudir a
revision con especialista medicos como oftalmélogos, dentistas, etc., presentan las

asociaciones mas altas para este componente.
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Algunos consultorios o clinicas no cuentan con las condiciones para recibir a personas
con PcDI y apoyarlos con sus limitaciones para caminar o mantener una misma
postura, una de las acciones llevadas a cabo en Algarabia son convenios con
especialistas que acuden al centro de dia para brindar atencion a las personas con
PcDI donde se brindan espacios que faciliten la consulta médica.

e Componente 5. Asociado fuertemente con la asistencia para comer, tener habitos de
higiene y problemas de comportamiento.
La limitacion fisica principal en las extremidades inferiores de este componente se
encuentra en la accion de sentarse y levantarse tanto del inodoro como de la silla del

comedor o el espacio destinado para consumir alimentos.

El conjunto de estos 5 componentes explica el 79.3% de la varianza, tal como se muestra en

la Tabla 24, por lo tanto, se confirman como los principales.

Tabla 24. Matriz de covarianza, Escala Objetiva
PC1 PC2 PC3 PC4 PC5

Valor propio 1.107 0.781 0.638 0.594  0.390
Proporcion 0.250 0.177 0.144 0.134  0.088
Acumulado 0.250 0.427 0571 0.705 0.793

La gréfica de sedimentacion mostrada en la figura 1X, permite observar que el 100% de la
varianza de los datos se explicaria con 12 componentes, sin embargo, los valores propios a
partir del 6to componente tienden a ser muy bajas, por ello no se consideran dentro de los

principales.
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Figura IX. Gréfica de sedimentacion Escala Objetiva
Una vez identificados los componentes principales y su relacion con la discapacidad en
extremidades inferiores, se presenta en la Tabla 25 una propuesta del exoesqueleto que

apoyaria a la modificacion de estos, asi como la inversion necesaria para cada uno:

Tabla 25. Componentes principales y su modificacion con exoesqueletos

Componente principal Exoesqueleto Inversion Frecuencia
1 - Limitacién para mantenerse de  Robot $850 MXN Pago por sesion
pie o sentados Exoesqueleto
2 - Incapacidad de mantener la Roki / Alice / $300,000 a $500,000 Compra
postura y/o caminar por si mismos UMI-Metsin MXN

Costo por definir
3 - Incapacidad de caminar Roki / Alice $300,000 a $500,000 Compra

MXN
4 - Limitacion para mantenerse de  Robot $850 MXN Pago por sesion
pie o sentados Exoesqueleto
5 - Limitacion para sentarse y UMI-Metsin Costo por definir Compra
levantarse
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5.2. Impacto de la estrategia en el objeto de estudio

La evaluacion de la calidad de vida es un marco de referencia para definir actividades, enfocar
recursos, y cumplir objetivos especificos que aumenten la percepcion de esta. Durante la
aplicacion del instrumento de medicion se observd que algunos familiares no tenian claro
cudles eran los aspectos que modifican en mayor nivel esta percepcion, hay quienes se
enfocan exclusivamente a la rehabilitacion motriz, mientras que otros dan méas peso a la
inclusion social o al desarrollo de habilidades cognitivas, sin embargo, al compartirles los
resultados del andlisis, expresaron mayor comprension de los aspectos que deben trabajar,

desarrollar o resolver para aumentarla desde un enfoque integral.

Gran parte de los familiares entrevistados asisten a las actividades de apoyo disefiadas para
ellos en Algarabia, dentro de estas se encuentra el “Taller de diagnéstico de necesidades de
personas con PcDI”, donde se les explica el modelo de calidad de vida en el que se basan las
actividades especificas del centro y el plan de desarrollo individual de cada persona. Sin
embargo, expresaron que no habian realizado una actividad de este tipo que permitiera
evaluar cada dimension ni que les brindara evidencia sobre qué aspecto enfocarse fuera del
centro. Si bien han notado mejoras considerables en los distintos aspectos de la vida diaria,

reconocen que hay puntos que deben tratarse a fondo o con otro tipo de estrategias.

Al enfocar cada componente principal, obtenido en este caso de estudio, con la discapacidad
motriz se vuelve mas clara la interaccion entre los exoesqueletos y su impacto en la calidad
de vida, sin embargo, la adquisicion de estos sistemas se mantiene en discusion por la
inversion que representa. Por parte de Algarabia se menciona que los recursos econémicos
para la adecuacion de la infraestructura, compra, instalacion, mantenimiento y operacion son

limitados, y el hecho de que no todas las personas que asisten al centro cuentan con el mismo
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nivel de discapacidad motriz, dificulta que este sistema pueda ser utilizado de forma genérica
para brindar terapia. Los familiares por su parte refieren que el comprar un exoesqueleto seria
el equivalente a meses de atencion y asistencia en Algarabia, donde la terapia fisica va
incluida en la cuota de recuperacion que se paga, entre otras actividades que les permiten

desarrollar habilidades sociales y de comunicacion.
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6. Discusion final

La asistencia al centro y la adquisicion de un exoesqueleto son actividades que no debieran
contraponerse, sin embargo, los recursos limitados orillan a elegir una de las dos opciones,
por ello cada vez es mas comun encontrar investigaciones y desarrollos de prototipos

enfocados a asistir en la rehabilitacion de diferentes discapacidades, en este caso la motriz.

Especificamente en el ITESO se encuentra el PAP 4D08 que busca desarrollar exoesqueletos
de bajo costo, para brindar una alternativa asequible para personas con discapacidad que asi

lo requieran y mejorar su calidad de vida.

Basada en la literatura sobre exoesqueletos, se presenta una proyeccion de la modificacién
de los items principales de cada componente con el uso de estos sistemas en las figuras X y
XI, esta proyeccion se basa en las pruebas no cuantitativas obtenidas en este método de caso,
por lo que la confirmacidn de estos valores debe realizarse mediante pruebas cuantitativas y

otras mediciones.

Componentes principales - Escala Subjetiva
0 0.2 0.4 0.6 0.8

—

Ir al sanitario

Tener empleo

Hacer

Vestir

Estar inquieto

mSIN mCON

Figura X. Modificacion de vectores de componente principales
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Componentes principales - Escala Objetiva
0.2 0.4 0.6 0.8

o
-

Tener empleo

Respetar espacio

Expresar

Vestir

Comer

mSIN mCON

Figura XI. Modificacion de vectores de componente principales
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6.1. Futuras investigaciones

Es importante mencionar algunas diferencias observadas entre la literatura y los resultados
obtenidos en este caso de estudio, la Escala Integral de Calidad de Vida utilizada como
referencia para la elaboracion del instrumento de medicion, menciona que todas las
dimensiones evaluadas tienen un peso importante en la percepcion de la CV, sin embargo,
en la dimension de Relaciones interpersonales en la escala subjetiva, mostrada en la Tabla
26, 2 de los 4 items evaluados parecen no tener relacion alguna con el modelo, mientras que

los 2 restantes tienen valores muy bajos que muestran poca relacion con la CV.

Tabla 26. Dimensién de Relaciones interpersonales Escala Subjetiva

Dimensién Variable PC1 PC2 PC3 PC4 PC5
Pocos amigos 0.000 0.000 0.000 0.000 0.000
Relaciones Compafieros 0.000 0.000 0.000  0.000 0.000
interpersonales  Aprecio 0.211 0310 -0.188 0.140 -0.063
Relaciones 0.074 0.121 -0.027 0.050 -0.028

En el caso de la escala Objetiva, la dimension de bienestar material mostrada en la Tabla 27,

muestra nula relacion en 3 de sus 4 items no presentan relacion alguna con el modelo.

Tabla 27. Dimensién de bienestar material Escala Objetiva

Dimension Variable PC1 PC2 PC3 PC4 PC5
Digno 0.000 0000 0000 0000 0.000
_  Tecnologias 0054 0027 0086 0015 -0540
EETEsEr mASEl T e 0.000 0000 0000 0000 0.000
Dinero 0.000 0000 0000 0000 0.000

Estas discrepancias son un buen punto de referencia para profundizar en investigaciones
futuras sobre los factores que pudieran influir en estos resultados; algunos puntos adicionales
que se desprenden de la investigacion desarrollada en este TOG y que dan pie a trabajo futuro

son:
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Implementar los exoesqueletos desarrollados en el PAP 4D08 en las personas con
PcDI que asisten a Algarabia centro de dia

Aplicar el instrumento de medicion posterior a la implementacion de los
exoesqueletos para observar la modificacion de los indicadores de calidad de vida
Realizar el modelo estadistico mediante el método de componentes principales con
los nuevos indicadores para obtener un modelo de calidad de vida con el uso de

exoesqueletos
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8. Anexos

Instrumento de medicion de CV, escala Subjetiva — Personas con PcDI y familiares

Algarabia Centro de Dia

Calidad de Vida - Escala Subjetiva

Hela, quiero que pienses sobre tu vida en general, donde vives, trabajas y te diviertes; sobre
tu familia, tus amigos y los profesionales que conoces. Después me gustaria que
respondieras |las siguientes preguntas, no hay respuestas correctas ni incorrectas o alguna

calificacion. Sdlo quiero saber cdmo te sientes y qué piensas sobre estos aspectos y que
respondas sinceramente.

Nombre de la perseona que se esta evaluando *

Karla Carmona

Algarabia Centro de Dia

9 preguntas con respuestas S1/NO las respuestas no evaluaran un perfil bueno o malo

Decido quien entra en mis espacios personales Otra persona decide qué hago en mi tiempo libre

O s O sl
O no ) Mo

Respeto las cosas de otras personas Me han explicado mis derechos y obligaciones

O s O sl
O Mo () Mo

Respeto los espacios de otras personas Expreso mis preferencias

[OF-] O sl
() No () Mo

Participo en las decisiones de casa Participo en el disefio de mi plan individual

O sl O sl
O N O Mo

Otra persona decide la ropa que me pongo

) sl
ONo



Algarabia Centro de Dia

11 preguntas con respuestas SI/NO las respuestas no evaluardn un perfil bueno ¢ malo

Necesito asistencia para ir al sanitario Tengo problemas de comportamiento

(O] O sl
O no () Mo

Necesito asistencia para bafiarme Disfruto las actividades que realizo

O s O s
O no () No

Necesito ayuda para comer Me encuentro demasiado inquieto o nervioso

O s O s
O no () Mo

Necesito ayuda para vestirme Me siento seguro de mi mismo

Os O s
O No () No

Tengo habitos de higiene

O sl
ONo

Tomo mis medicamentos en tiempo y forma

O sl
ONn

Acudo arevisién con especialistas (oftalmologos, dentista, etc.)

O sl
ON{:



Algarabia Centro de Dia Algarabia Centro de Dia

4 preguntas con respuestas SI/NO las respuestas no evaluaran un perfil buenc o male 4 preguntas con respuestas SI/NO las respuestas no evaluarén un perfil bueno o malo

Vivo en un lugar digno Tengo pocos amigos

O s O s
ONn ONG

N Me llevo bien con mis compafieros de Algarabia
Tengo acceso a nuevas tecnologias

O s O s
ONu ONG

Llamo, escribo o visito a las personas que aprecic

O s
ONG

Tengo acceso a informacién de mi interés

O s
ONu

Tengo relaciones con personas de distintas edades (Fuera de Algarabia y de la
Compro cosas con mi dinero familia)

(O] O sl
QO Mo O Ne

Algarabia Centro de Dia Algarabia Centro de Dia

3 preguntas con respuestas SI/NO las respuestas no evaluaran un perfil buenc o malo 4 preguntas con respuesias SI/NO las respuestas no evaluaran un perfil bueno o male

Participo en conversaciones de temas de mi interés Tengo un empleo

O s O
O Mo ) No

Tengo amigos sin discapacidad (fuera de Algarabia y de la familia) Me pagan per las actividades que realizo

O = O sl
ON° ONo

Acudo a lugares dentro de mi comunidad (tiendas. parques, plazas comerciales, Tengo opertunidad de aprender tareas nuevas
etc.)
O s
Os
O o
O o

Desarrollo mis actividades con gusto

O sl
ON{:
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Instrumento de medicion de CV, escala Objetiva — Profesionales de la salud

A
Algarabia Centro de Dia
Calidad de Vida - Escala Objetiva
A continuacién se presentan una serie de afirmaciones relativas a la calidad de vida de la
persona que
usted ests evaluando. Tenga en cuenta que no hay respuestas correctas ni incorrectas, sélo

se desea conocer el panorama general de |a vida de las personas. Por favor, no deje
ninguna cuestion en blanco.

A guien se esta evaluando *

Karla Carmona

;En qué nivel de GMF se encuentra? *

() nNivel1

Mivel 2
Nivel 3
Nivel 4

Nivel 5

® O OO
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Algarabia Centro de Dia

Autodeterminacion

SI/NO las

8 con no evaluarén un perfil bueno o malo

Decide quien entra en sus espacios personales

O s
ONG

Respeta el espacio personal de los demas

O s
ONu

Participa en el disefio de su plan

O s
ONu

Elige qué hacer en su tiempo libre

O =
ONc

Conoce sus derechos y obligaciones

O
ON{:

Tiene metas u objetivos

O sl
ONc

Tiene un lugar en donde puede estar solo si asilo decide

O sl
ONU

Expresa sus preferencias

O sl
ONc

Algarabia Centro de Dia

Bienestar fisico y emocional

8 preguntas con respuestas SI/NO las respuestas no evaluardn un perfil bueno o malo

Necesita asistencia para ir al sanitario

O s
ONu

Necesita asistencia para comer

O s
ONG

Tiene habitos de higiene

O sl
ONc

Toma sus medicamentes en tiempo y forma

O sl
ONu

Acude a revisidon con especialistas (oftalmdlogos, dentista, etc.)

O sl
ONo

Tiene problemas de comportamiento

O sl
ONo

Muestra seguridad en si mismo

O sl
ONo

Disfruta las actividades que realiza

OK:]
ONo
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Algarabia Centro de Dia

Inclusion Social

3 preguntas con respuesias SI/NQ |as respuestas no evaluaran un perfil buenc o malo

Acude a lugares dentro de su comunidad (tiendas, parques, plazas comerciales,
etc.)

O s
ONu

Tiene amigos sin discapacidad (fuera de Algarabia)

) sl
ONc

Realiza actividades con personas sin discapacidad (fuera de Algarabia)

) sl
ONc

Algarabia Centro de Dia

enestar laboral

3 preguntas con respuestas SI/NO las respuestas no evaluaran un perfil bueno o malo

Tiene un empleo

O s
ONG

Realiza sus labores de forma competente

O s
ONu

Recibe un remuneracion por sus actividades

O sl
ONn

Algarabia Centro de Dia

Bienestar material

4 preguntas con respuestas 5I/NQ las respuestas ne evaluarén un perfil bueno o malo

Vive en un lugar digno

O sl
ON{:

Tiene acceso a nuevas tecnologias

O sl
ONo

Tiene acceso a informacion de su interés

O sl
ONo

Maneja su propio dinero

O sl
ON{:
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