>‘< UNIVERSIDADE DA CORUNA

Facultade de Ciencias da Saude
Grao en Terapia Ocupacional

Curso académico 2023-2024

TRABALLO DE FIN DE GRAO

Produtos de apoio de baixo custo:

as voces das familias con ELA

Ana Prieto Conde

Xuno de 2024



Produtos de apoio de baixo custo: as voces das familias con ELA

Directoras do Traballo de Fin de Grao

Jessica Garabal Barbeira: Terapeuta Ocupacional na Asociacion Agaela
(Asociacion Galega da Esclerose Lateral Amiotrofica) e Profesora da

Facultade de Ciencias da Saude na Universidade da Corufia (UDC).

Cristina Martinez Silva: Terapeuta Ocupacional na Asociacién Agaela

(Asociacion Galega da Esclerose Lateral Amiotrofica).



Produtos de apoio de baixo custo: as voces das familias con ELA

indice
RESUMIO .. 5
RESUMEN .. e e eenans 6
ADSITACT. ... 7
R 101 (0 To 11 [ox o ] [ 8
1.1  Acercamento & Esclerose Lateral Amiotrofica..........cccvvvvvvvvnnnnnns 8
1.2  Terapia Ocupacional e uso dos Produtos de Apoio................... 11
FZ © ] 0> (= o1 1o 1 PP 14
SN |V =7 (o o (o] [0 )t - 1S 15
3.1 TIPO dE EStUAO......co i 15
3.2  Ambito e poboacion de esStudo ............ccceeveieeeeieiieeee e 15
3.3 Periodode estudo .........ccoeeeieiiiiii e, 16
3.4  Entrada ao CampoO ........ccooeeeeeiiiiiiiiiiie e 17
3.5  Seleccion das persoas partiCipantes .............cvveeeieeeeeeeeeevvinnnnnn. 17
3.5.1  Criterios de inclusion e exclusion ...........cccccccvvvveiiieiennnnnnn. 17
3.6  Técnicas de recollida de datos ..........ccooeeeveeiiiiii, 20
3.7 ProCedemento ........ccooeiiiiiiii i 21
3.8  Analise de datoS .........cooeeeeeeiiiieeee 22
3.9  ASPECLOS ELICO-IEQAIS.....uuiiiieeeiiieeeice e e 22
4 RESUIAUOS......uuuiie e eeeeeeiee e e e e e e e e e e e e eeennn s 24
Alto IMPAactOo PSICOIOXICO ....ceeveeiiiiiiiiiiiiieee e 24
Descoilecemento da enfermidade ..o, 25
Produtos de apoio: basicos e de vital importancia na vida diaria...... 26
Unha enfermidade que supon un alto Custo ............ccoeeveeeeeiiieeenenenn. 28
Coflecementos sobre os produtos de apoio de baixo custo ............. 31
ST B o U o] o P 34



Produtos de apoio de baixo custo: as voces das familias con ELA

5.1 Limitacions do StUdO ........coooeveeiiieieeeeeeeeeee 40
5.2  Futuras lifas de iInvestigacion ..........ccccoeeevvvveiiiiiiiiie e, 40
CONCIUSIONS ...ttt 42
Yo | = (o [Tt =T 0 0 =T o (o 1 USSP 43
Bibliografia.........coouuiiiiii e 44
APENAICES ..ottt 51
Apéndice 1. Listaxe de abreviaturas ..........cccccceeeeiniiiiiiiieeneeeeennnnns 51
Apéndice 2. Guién de entrevista para as persoas con ELA .......... 52

Apéndice 3. Guion de entrevista para as para familias e/ou persoas

coidadoras de persoas con ELA ..........ccciiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiies 57
Apéndice 4. Apoio visual entrevista ..........ccooeeeeeeeeiiiiiiiiiiieeeeeeeeenns 62
Apéndice 5. Entrevista informante clave .............cccccccceeeiiiiieininnn, 65
Apéndice 6. Folla de informacion ao participante..................cc...... 68
Apéndice 7. Consentimento informado ............ccccceevvviiiiiiieeneeenn, 72
Apéndice 8. Autorizacion da entidade Agaela..................ccceeeeen. 73



Produtos de apoio de baixo custo: as voces das familias con ELA

RESUMO

Introducion: A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € unha enfermidade
neurodexenerativa de répida progresion que ten un gran impacto no
desempeiio ocupacional da persoa. Os produtos de apoio poden facilitar a
vida das persoas afectadas pola ELA, pero existe unha barreira econémica
implicita a este material. Polo tanto, a procura de produtos de baixo custo

pode ser unha alternativa a valorar dende Terapia Ocupacional.

Obxectivos: O obxectivo principal deste estudo é determinar as
necesidades e cofiecementos das persoas con ELA e persoas familiares

e/ou coidadoras con respecto aos produtos de apoio de baixo custo.

Metodoloxia: Estudo de metodoloxia cualitativa e baseado nun enfoque
fenomenoldxico. Participaron un total de 11 persoas con ELA e, como
técnica de recollida de datos, empregouse unha entrevista semiestruturada
de caracter individual. Dentro das persoas participantes existen 3 perfis:

persoas con ELA, familias e/ou persoas coidadoras e informante clave.

Resultados: Logo da andlise dos discursos das persoas participantes
emerxeron as seguintes categorias: “Alto impacto psicoléxico”,

“Desconecemento da enfermidade”, “Produtos de apoio: basicos e de vital

importancia na vida diaria”, “Unha enfermidade que supdn un alto custo” e

“Conecementos sobre os Produtos de Apoio de Baixo custo”.

Conclusions: Os produtos de apoio de baixo custo son unha vertente
descofiecida para as persoas con ELA. Sen embargo a personalizacion e
accesibilidade facilitan as familias o acceso a este material, suplindo as

barreiras do material ortoprotésico de alto custo.

Palabras clave: Baixo Custo, Barreiras Econdmicas, Esclerose Lateral

Amiotrofica (ELA), Persoas Coidadoras, Produtos de Apoio.

Tipo de estudo: Traballo de investigacion.
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RESUMEN

Introduccion: La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad
neurodegenerativa rapidamente progresiva que tiene un impacto
importante en el desempefio ocupacional de una persona. Los productos
de apoyo pueden facilitar la vida a las personas afectadas por ELA, pero
existe una barrera economica implicita para este material. Por tanto, la
bdsqueda de productos de bajo costo puede ser una alternativa a evaluar
desde la Terapia Ocupacional.

Objetivos: EI principal objetivo de este estudio es determinar las
necesidades y conocimientos de las personas con ELA y personas
familiares y/o cuidadores con respecto a los productos de apoyo de bajo

custo.

Metodologia: Estudio de metodologia cualitativa basada en un enfoque
fenomenoldgico. Participaron un total de 11 personas y se utilizO como
técnica de recoleccion de datos una entrevista semiestructurada de
caracter individual. Dentro de los participantes hay 3 perfiles: personas con

ELA, familiares y/o personas cuidadoras e informante clave.

Resultados: Después de analizar los datos de los participantes, surgieron
las siguientes categorias: “Alto impacto psicoldgico”, “Desconocimiento de
la enfermedad”, “Productos de apoyo: basicos y de vital importancia en la
vida diaria”, “Una enfermedad que supone un alto coste” y “Conocimientos

sobre productos de apoyo de bajo coste”.

Conclusiones: Los productos de apoyo de bajo costo son una vertiente
desconocida para las personas con ELA. Sin embargo, la personalizacion
y la accesibilidad facilitan el acceso de las familias a este material,

suprimiendo las barreras del material ortoprotésico de alto coste.

Palabras clave: Bajo Coste, Barreras EconOmicas, Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA), Familias y/o Personas Cuidadoras y Productos de Apoyo
(PA).

Tipo de estudio: Trabajo de investigacion.
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ABSTRACT

Introduction: Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a rapidly progressive
neurodegenerative disease that has a major impact on a person's
occupational performance. Assistive products can make life easier for
people affected by ALS, but there is an implicit economic barrier to this
material. Therefore, the search for low-cost products can be an alternative

to evaluate from Occupational Therapy.

Objective: The main objective of this study is to determine the needs and
knowledge of people with ALS and family members and/or caregivers

regarding low-cost assistive products.

Methodology: Qualitative  methodology study based on a
phenomenological approach. A total of 11 people participated, and a semi-
structured individual interview was used as a data collection technique.
Within the participants there are 3 profiles: people with ALS, family

members and/or caregivers and key informant.

Results: After analyzing the participant data, the following categories
emerged: "High Psychological Impact", " Lack of knowledge of the disease",
" Assistive products: basic and vitally important in daily life", "A disease that

involves a high cost" and "Knowledge of low-cost assistive products".

Conclusions: Low-cost assistive products are an unknown aspect for
people with ALS. However, customization and accessibility facilitate

families' access to this material, removing the barriers of high-cost material.

Key words: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS), Assistive Devices (AD),

Economic Barriers, Families and/or Caregivers and Low Cost.

Study type: Research work.
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1 INTRODUCION

1.1 Acercamento & Esclerose Lateral Amiotrofica

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), tamén cofiecida como enfermidade
de Lou Gehrig en Estados Unidos, é unha enfermidade do sistema nervioso
central que produce unha dexeneracion rapida e progresiva nas neuronas
motoras (motoneuronas) superiores e inferiores que pertencen a corteza

cerebral, tronco do encéfalo e medula espifial (1-4).

As motoneuronas son as encargadas da musculatura voluntaria. A causa
da patoloxia, estas diminien gradualmente o seu funcionamento ata chegar
a un punto no que morren. Como consecuencia, aparece a debilidade e a
atrofia muscular, dando lugar a unha paralise que se estende por todas as
rexions corporais. Polo que, a medida que avanza a enfermidade, a
independencia da persoa vese mais ameazada, destacando: a autonomia

motora, a comunicacion oral, a degluticion e a respiracion (2—4).

A pesar de afectar & maioria dos musculos do corpo, a ELA non dana aos
sentidos, musculatura ocular, aos esfinteres, funcién sexual e a
sensibilidade cutdnea, manténdoos intactos (3-5). Xeralmente, tampouco
prexudica a capacidade cognitiva, ainda que aproximadamente entre 10-
15% das persoas con ELA poden mostrar signos de demencia
frontotemporal, e mais do 35% presentan signos de deterioro cognitivo
segundo evoluciona a patoloxia (1,5).

Esta enfermidade foi descuberta polo neurélogo francés Jean-Martin
Charcot no 1869, quen lle deu nome tendo en conta as seguintes
caracteristicas que a identifican: esclerose, lateral e amiotréfica (2,3). A
orixe da ELA €, ata actualidade, descofiecida, existindo varias teorias
detras da causa da doenza e contemplando a hipotese de que poida ser

multifactorial.

Segundo a sua orixe, a ELA clasificase como: familiar, representando entre
0 5 e 10% dos casos; e esporadica, no 90% restantes. Enténdese por ELA
familiar aquela que ten unha variante hereditaria con perfil autosomico

dominante. Para determinar que unha persoa ten ELA familiar, debe ter
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dous ou tres familiares de primeiro ou segundo grao ca enfermidade. E de
resaltar que entre o 70-80% de diagnosticos de ELA familiar son debidos a
mutacions. Por outra banda, a ELA esporadica é aquela determinada polo
azar e que non ten ligado ningun factor de risco concreto (3,6).

Dentro da ELA, existen diferentes fenotipos, que representan unha orixe
diferente da sintomatoloxia motora. Dentro destes fenotipos, a Sociedade
Espafiola de Neuroloxia destaca dous tipos de ELA (6,7):

e ELA espifial/medular: este tipo representa o 65-75% dos casos. De orixe
medular, ten o seu pico de idade entre os 58-63 anos. Empeza
manifestando perda de forza e debilidade muscular nas extremidades.

e ELA bulbar: representa aproximadamente o 25% dos casos. A
afectacion deste tipo, orixinase nas neuronas motoras situadas no
tronco do encéfalo e os primeiros sintomas son dificultades para poder

pronunciar palabras e/ou tragar.

A idade media mundial en que unha persoa presenta sintomatoloxia
correspondente ca ELA ronda entre o 60-69 anos, tendo un pico de
incidencia entre os 70-75 anos. Ainda que, os casos de ELA familiar
aparecen en idades mais temperas. En Espafia, debido & calidade e a
esperanza de vida, a media situase entre 40 e 70 anos, sendo inferior &
mundial; e roldando etapas nas que as persoas se atopan en idade
produtiva a nivel laboral. Ademais, a incidencia mundial en homes é

lixeiramente superior con respecto as mulleres (8-10).

A supervivencia das persoas con ELA non supera a franxa de entre os 2 e
5 anos dende que se realiza o diagnéstico. Este dato, estabiliza a
prevalencia da ELA, porque ao longo do ano rexistranse un numero similar
de falecementos e diagnésticos. Como consecuencia, a ELA é a
enfermidade con maior incidencia dentro do grupo das enfermidades
neurodexenerativas e pasa mais desapercibida debido & sua baixa

prevalencia (9,10).
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Por outra parte, estimase que os custos derivados da ELA ascenden aos
50.000 euros anuais por cada paciente (11), sendo 36.194 euros dos
anteriores asumidos pola unidade familiar das persoas doentes. Entre os
custos directos asumidos polo sistema sanitario espafiol, inclien os gastos
de tipo médico e a financiacion de material ortoprotésico que figura no
catalogo do Sistema Nacional de Saude (9,12). Este factor provoca que as
persoas afectadas pola enfermidade e a sua familia asuman a maior parte
dos gastos que supdén a ELA. Destacando entre estes a compra de
produtos de apoio, a adaptacion do fogar e do vehiculo, a contratacion de
persoas coidadoras ou asistente persoal, o apoio psicoléxico e 0s servizos
de rehabilitacion como a fisioterapia, a logopedia ou a terapia ocupacional,
entre outros (9).

Segundo o Informe Observatorio da Fundacion Francisco Luzon do 2019,
s6 0 6% das persoas enfermas de ELA poden custearse esta enfermidade
(13). Asemade, cabe destacar que estes gastos aumentan a medida que

avanza a ELA, duplicando ou triplicando os custos iniciais (14).

E por este motivo que, en moitos casos, a figura da persoa coidadora recae,
maioritariamente, nun familiar proximo (conxugue ou fillos). Polo tanto, a
situacion que viven as persoas afectadas pola ELA traspasase a unidade
familiar. Como consecuencia, proddcese un impacto na economia familiar
polos gastos derivados da enfermidade e polas tarefas que debe realizar a
persoa coidadora. Asemade, repercute na vida persoal do/a coidador/a

principal e na sta saude mental (14).

10
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1.2 Terapia Ocupacional e uso dos Produtos de Apoio

A Terapia Ocupacional (TO) € unha disciplina sociosanitaria que acorde a
World Federation of Occupational Therapy (WFOT) busca “promover a
salde e benestar a través da ocupaciéon”, sendo o obxectivo principal das
terapeutas ocupacionais “permitir que as persoas participen nas

actividades da vida cotid” (15).

Dende os valores da TO as profesionais promoven o cumprimento da
Xustiza ocupacional para as persoas, que se entende como “un conxunto
particular de capacidades, necesidades e rutinas ocupacionais no contexto
do seu contorno e que tefien dereito a exercer estas capacidades para
promover e manter a sta saude e calidade de vida” (16).

Unha vez explicado este termo, débese mencionar que o principal
obxectivo destes profesionais é facilitar a participacion en actividades
diarias, traballando tanto con persoas como en comunidade para mellorar
participacion nas ocupacions de interese e significativas, a través da
adaptacion destas ou do entorno. Os profesionais de Terapia Ocupacional
estan especializados na ocupacion e capacitados para intervir con toda a
diversidade de persoas, destacandose aquelas con restricions na sua
participacion ou en risco de exclusion social. Ao mesmo tempo, encarganse
da promocién da participacibn destas persoas nas ocupaciéns ante
calquera tipo de inxustiza ocupacional (16—18). E por todo isto polo que a
sUa practica se centra na persoa, na ocupacion e no ambiente. Por ultimo,
€ de destacar que, dende esta disciplina, se traballa en conxunto cas
persoas, sendo a intervencion centrada nos intereses dos e das usuarias e

medidos en termos de participacion e satisfaccion (17,18).

As aportacions dos terapeutas ocupacionais tefien un impacto significativo
no uso dos produtos de apoio (PA), ao centrarse en varios aspectos clave

do proceso de seleccion, avaliacion e adaptacion destes dispositivos (19).

Os produtos de apoio, segundo a “Lei 39/2006, de 14 de decembro, de

Promocién da Autonomia Persoal e Atencidn as persoas en situacion de

11
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dependencia, son un medio que promociona a autonomia persoal,
brindando a oportunidade de desenvolverse nas actividades do dia a dia
as persoas con discapacidade. De igual maneira, propician que a persoa
con diversidade funcional sexa responsabel da toma de decisions na sta
vida (20). A norma UNE-EN ISO 9999:2023 engade que son “produtos que
optimizan o funcionamento dunha persoa e reducen a sua discapacidade”,
incluindo dispositivos, instrumentos, equipamento e software que poden

ser fabricados especialmente ou dispofiibles no mercado xeral (21).

Os e as terapeutas ocupacionais destacan a importancia da participacion
activa das persoas na toma de decisidns sobre os dispositivos de apoio
mais axeitados segundo as sUas necesidades. O obxectivo é garantir un
nivel 6ptimo de personalizacion e emparellamento da persoa co produto de

apoio, que fomente a mellora na calidade de vida do usuario (19).

Desde esta disciplina avaliase a efectividade e a eficacia dos PA,
asegurando que estes dispositivos non s6 funcionen, senon que tameén
produzan beneficios na vida diaria das persoas usuarias. lgualmente, os
TO son os encargados de garantir a dispofiibilidade e accesibilidade dos
PA, asegurandose de que os usuarios poidan adquirilos e utilizalos
eficazmente. Asemade, tense en consideracion a eficiencia econdmica dos
PA, avaliando se o beneficio proporcionado xustifica o custo. Ao abordar
todos estes aspectos, os TO non s6 facilitan a adquisicion de PA que
realmente funcionen e satisfagan as necesidades das persoas usuarias,
sendn que tamén contriblen ao desenvolvemento de novas tecnoloxias de

apoio mais efectivas e accesibles (19).

Segundo investigaciéns recentes, demostrouse que os PA tefien unha gran
utilidade na vida das persoas con enfermidades neuromusculares (ENM),
entre as que se atopan as persoas con ELA. Estes produtos proporcionan
beneficios como a mellora na swta independencia e posibilitan a
participacion nas actividades da vida diaria (AVD) (22). Ademais, a utilidade

dos PA non s se reduce ao uso por parte das persoas con ELA, xa que

12
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para as persoas coidadoras, os produtos de apoio poden supofier un gran

facilitador a hora de proporcionar coidados na contorna familiar (23).

Ao longo destes ultimos anos, emerxeu unha nova vertente dentro deste
tipo de material de apoio que trata de reducir os altos custos implicitos nas
patoloxias. Enténdese por produto de apoio de baixo custo, aquel produto
no que “a sua fabricacion esta ao alcance de calquera persoa sen ter en
conta o nivel econdmico, xa que o custo dos materiais a utilizar € minimo
en comparacion cos produtos de apoio de fabrica” (24). Como vantaxes,
distinguense a personalizacion ou a adaptacion de forma artesanal,
garantindo que sexa especifico para cada persoa, suplindo asi os
inconvenientes dos produtos de apoio estandarizados.

Os produtos de apoio de baixo custo, aportan unha posible solucién para
facer fronte &s barreiras econdémicas do material ortoprotésico comercial e
as caracteristicas estandarizadas; priorizando que sexa o produto o que se
adapte a persoa, e non ao reves. Por ultimo, reméarcase a importancia de
favorecer a accesibilidade a este tipo de material, promovendo o software
e desefio libre, dando lugar a que tefia un maior alcance e que o maior

namero de persoas poidan acceder (25).

Entre os tipos de produtos de apoio de baixo custo destacan os produtos
de elaboracion propia. Estes consisten na adaptacion de material de apoio
ou creaciéon dun produto a través de materiais reciclados; produtos
elaborados mediante desefio e impresion en 3D ou a creacion de férulas a

través de termoplastico (26,27).

Por dltimo, cabe resaltar que tendo en conta as barreiras econdémicas
asociadas a esta enfermidade e as necesidades tan especificas das
persoas con ELA, resulta necesaria a labor dos terapeutas ocupacionais
para a busca de novas alternativas que fomenten a xustiza ocupacional
desta poboacién. Polo tanto, considéranse os produtos de apoio de baixo
custo unha vertente a investigar para comprobar a sua utilidade e
determinar os cofiecementos que posue esta poboacion sobre as suas

posibilidades.

13
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2 OBXECTIVOS

Obxectivo xeral:

e Determinar as necesidades e cofiecementos das persoas con ELA con

respecto aos produtos de apoio de baixo custo.

Obxectivos especificos:

e Comprender a perspectiva das familias e/ou persoas coidadoras en
relacion cos produtos de apoio de baixo custo.

e Explorar as barreiras econémicas que poden supofier os produtos de
apoio de primeira man para as persoas con ELA e as suas familias.

e Investigar a utilidade e o uso dos produtos de apoio de baixo custo no

dia a dia das persoas con ELA.

14
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3 METODOLOXIA
3.1 Tipo de estudo

Este traballo de investigacion baseouse nunha investigacion cualitativa cun

enfoque fenomenoldxico (28).

O enfoque cualitativo na investigacion enfécase en areas significativas,
permitindo o desenvolvemento de preguntas e hipoteses antes, durante ou
despois da recollida e analise de datos. Asemade, a investigacion
cualitativa busca descubrir e perfeccionar preguntas ao longo do proceso
(28).

O desefio deste estudo foi fenomenoldxico, procurando comprender e
describir un fenbmeno a través das experiencias das persoas e 0s
elementos comuns que comparten. O obxectivo principal deste tipo de
investigacion € dar significado a un fenomeno a través da testemufa de

varios participantes (28).

Seleccionouse este desefio co fin de comprender e investigar unha
problematica que afecta s persoas con ELA, debido aos custos que
acompafan a esta enfermidade e &s elevadas necesidades de uso de

produtos de apoio durante o proceso da mesma (29).

3.2  Ambito e poboacién de estudo

O ambito de estudo delimitouse & comunidade auténoma de Galicia.
Especificamente, & poboacion con ELA pertencente & Asociacion Galega
de Esclerose Lateral Amiotréfica (Agaela), a través da cal se puido

desenvolver esta investigacion.

Agaela é unha entidade sen animo de lucro que actua en Galicia, contando
actualmente con 535 socios e un recofiecemento por parte da Xunta de
Galicia declarando a esta asociacion entidade de “Utilidade Publica”. Esta
organizacién ten como obxectivo mellorar e manter a calidade de vida das
familias afectadas pola ELA, a través de programas de atencion socio-
sanitaria. Ademais de promover a mellora da calidade asistencial e facilitar

0 acceso aos diversos recursos destinados para este colectivo.

15
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3.3 Periodo de estudo

Este traballo de investigacion levouse a cabo dende outubro de 2023 ata

xufo de 2024, tendo unha duracion total de 9 meses. Abarcando o traballo

de campo dende xaneiro ata marzo de 2024.

Cronograma do estudo ‘

2023

2024

Outubro

Novembro

Decembro

Xaneiro

Febreiro

Marzo

Abril

Maio

Xufio

Procura bibliografica.

Preparacion da investigacion: obxectivos e metodoloxia.
Preparacion da investigacion: obxectivos e metodoloxia.
Elaboracion do consentimento informado, folla de informaciéon ao
participante e elaboracion do modelo de entrevistas.

Selecciébn de participantes e obtencion do consentimento
informado.

Procura bibliografica.

Seleccién de participantes e obtenciébn do consentimento
informado.

Entrada ao campo.

Recollida e transcricion de datos.

Analise de datos.

Redaccion resultados.

Redaccion da discusion e conclusions.
Elaboraciéon da memoria da investigacion.

Defensa e divulgacion da investigacion.

Taboa I: Cronograma do estudo. Fonte: Elaboracién Propia.
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3.4 Entrada ao campo
A entrada ao campo realizouse a través da materia de Estadias Practicas

VIl do Grao en Terapia Ocupacional da Universidade da Coruia (UDC).

Previamente ao comezo das estadias practicas en Agaela, contactouse coa
Presidencia da asociacion co fin de obter a sta autorizacion para realizar
esta investigacion. Deste xeito, obtivose o permiso para acceder aos
posibles participantes (Apéndice 8. Autorizacion da entidade Agaela).

3.5 Seleccion das persoas participantes

A seleccién das persoas participantes realizouse a través dunha mostraxe
intencionada na cal, todas as persoas con ELA, persoas familiares e/ou
persoas coidadoras asociadas a entidade Agaela e informantes clave, que
cumprisen cos criterios de inclusion, foron invitadas a participar nesta
investigacion. Asi pois, incluiuse o papel do informante clave, que
complementou a informacién aportada polas persoas participantes, debido

a gue traballa ca poboacion de estudo

Polo tanto, o tamafio da mostra estivo determinado polas persoas que

accederon a participar na investigacion de forma voluntaria.

3.5.1 Ciriterios de inclusion e exclusion

Criterios de Inclusion Criterios de Exclusién

- Ser maior de 18 anos. - Persoas que presenten deterioro
cognitivo.
- Persoas que presenten un diagnéstico - Non asinar o  Consentimento
médico de ELA e asociadas a Agaela. Informado (CI).

Taboa Il: Criterios de seleccién para participar no estudo: persoas con ELA. Fonte:
Elaboracion Propia.
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Criterios de Inclusién Criterios de Exclusion

- Ser maior de 18 anos. - Non asinar o Consentimento
Informado (CI).
- Familiares e/ou persoas coidadoras
involucradas no dia a dia das persoas
con ELA.

T&boa Ill: Criterios de seleccion para participar no estudo: familias e/ou persoas
coidadoras de persoas con ELA. Fonte: Elaboracion Propia.

Por ultimo, contouse ca figura do informante clave. Tratase dunha terapeuta
ocupacional de 29 anos que traballa cas persoas pertencentes a mostra de
estudo. Resulta relevante a incorporacion desta figura, debido a

proximidade e experiencia profesional con esta poboacion.

Criterios de Inclusién Criterios de Exclusion

- Ser terapeuta ocupacional. - Non asinar o Consentimento
Informado (CI).
- Ter experiencia na intervencion con
persoas con ELA.

Taboa IV: Criterios de seleccion para participar no estudo: informante clave. Fonte:
Elaboracion Propia.

A continuacion, preséntanse as caracteristicas socio demograficas dos tres
perfis de persoas participantes deste estudo: persoas con ELA, familiares

e/ou persoas coidadoras e por ultimo, informante clave.
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Tipo ELA  Nivel Tempo

socioeconémico dende

diagnose

Masculino Bulbar Baixo 12 anos

Masculino 48 Espifial Medio 5 anos
U3 Masculino 64 Esclerose Alto 14 anos

Lateral

. Primaria

Feminino 54 FlailLeg  Medio - Alto 3 anos

Masculino 33 Espifial Medio 9 anos

Masculino 70 Espifial Medio 20 anos

Feminino 70 Espifial Baixo 4 anos

Feminino 65 Espifial Medio - Alto 4 anos

Taboa V: Informacion das persoas participantes afectadas de ELA. Fonte: Elaboracion
Propia.

Nivel Tempo
socioecondémico proporcionando

aos coidados

Feminino 62 Baixo 12 anos
Feminino 38 Medio 1 ano e 8 meses
Feminino 31 Medio - Alto 4 anos

Taboa VI: Informacion das persoas participantes familiares e/ou coidadoras. Fonte:
Elaboracion Propia.

Caédigo Sexo Idade  Profesion Anos de experiencia

IC Feminino 29 Terapeuta 6 anos de experiencia
ocupacional traballando cas persoas
pertencentes a mostra

desta investigacion

Taboa VII: Informacion do informante clave. Fonte: Elaboracion Propia.
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3.6 Técnicas de recollida de datos
A recollida de datos realizouse a través de entrevistas semiestruturadas de
elaboracion propia, permitindo asi obter informacion de interese para esta

investigacion.

Para este estudo elaboraronse tres tipos de entrevista semiestruturada
para os diferentes perfis de persoas participantes: persoa con ELA
(Apéndice 2. Guion de entrevista para as persoas con ELA), familiar e/ou
persoa coidadora de persoas con ELA (Apéndice 3. Guién de entrevista
para as para familias e/ou persoas coidadoras de persoas con ELA) e

informante clave (Apéndice 5. Entrevista informante clave).

As entrevistas foron gravadas en formato audio, co fin de ser codificadas e
transcritas (30). Para o proceso de codificacion da informacién das persoas
participantes, co proposito de preservar o anonimato e confidencialidade,
empregouse un pseudonimo. Este pseudonimo estaba conformado por
unha letra seguida dun numero. Para a letra tivose en conta o tipo de
participante, sendo: U, de persoa usuaria de ELA; FC, de persoa familiar

e/ou coidadora; e IC, de informante clave.

Por outra parte, para as persoas con ELA e con dificultades na
comunicacién, adaptouse a entrevista 4s suas necesidades, para garantir
a participacion de diversos perfis de usuarios/as con ELA en diferentes
estadios clinicos funcionais na investigacion. Para a adaptacion da
entrevista, esta dividiuse en cinco bloques tematicos principais: “Con
respecto aos produtos de apoio”, “Con respecto aos familiares”, “Con
respecto aos custos dos produtos de apoio”, “Con respecto aos produtos
de apoio de baixo custo” e “En caso de que empregue produtos de apoio
de baixo custo”. Posteriormente, compartiuse cada bloque de forma
individual a través de correos electronicos diferentes. No momento que a
persoa participante cubria cada bloque compartiase o seguinte, adaptando
este as respostas facilitadas anteriormente. Asemade, explicouse con
detalle cada dubida que puido xurdir en cada participante, con fin de

favorecer a participacion destas persoas.
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Por ultimo, empregouse o diario de campo, a través do cal, a investigadora
realizou un rexistro de anotacions para a interpretacion e comprension das
entrevistas de forma individualizada e contextualizada. De igual modo,
existiu a posibilidade de recadar estar informacion mediante a observacion
participante. Cabe destacar que, este procedemento non puido ter lugar

nas entrevistas realizadas por correo electronico (28).

3.7 Procedemento
A presente investigacion, realizouse ao longo de 9 meses, dende o mes de

outubro do 2023 ata o mes de xuio do 2024.

Primeiro, realizouse unha procura bibliografica co fin de obter informacion
de interese para o desenrolo da investigacion. Paralelamente,
establecéronse os obxectivos de estudo e a metodoloxia. Elaborouse a
documentacion necesaria para a seleccion de participantes: Folla de
informacién ao participante, Consentimento Informado e Autorizacion por
parte da entidade Agaela. Unha vez elaborado o material necesario,
comezou a difusion da solicitude de colaboracién na investigacion por parte
da asociacion Agaela para a captacion de participantes entre as suas

persoas asociadas.

Tras a seleccion das persoas participantes que cumprian cos criterios de
inclusiébn e exclusion, acordaronse as citas para a realizacion das

entrevistas.

Logo da entrada ao campo e, tras acadar a saturacion teérica, procedeuse
a transcricion e codificacion das entrevistas realizadas. Seguidamente,
foron analizadas, obténdose os resultados ao definir as categorias

emerxentes.

Unha vez rematada a analise dos datos, continuouse ca redaccion dos
resultados e a elaboracibn da memoria da investigacion para a sua

posterior defensa e divulgacion.
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3.8 Analise de datos
A analise de datos realizouse a través da informacion obtida durante as

entrevistas.

Para comezar, procedeuse a lectura e analise das entrevistas transcritas,
codificando a informacion obtida e clasificandoa a través das categorias
tematicas que emerxeron dos discursos das persoas participantes. A
andlise estendeuse ata que non se atoparon novas categorias, nin

informacion relevante, acadandose asi saturacion tedrica (28).

Co fin de garantir o rigor e a calidade da investigacion, realizaronse tres
tipos de triangulaciébn na recoleccion dos datos. A primeira foi a
triangulacion de informantes, empregandose tres tipos de perfis diferentes:
persoa con ELA, persoa familiar e/ou coidadora e informante clave, que
aportaron diversos puntos de vista sobre os temas a tratar. Por outra parte,
os resultados obtidos pola investigadora principal foron contrastados cas
directoras desta investigacion, co fin de realizar unha analise conxunta,
afianzando unha triangulacién por parte das investigadoras na analise dos
datos. Por ultimo, empregaronse diferentes técnicas de recollida de datos:
entrevistas semiestructuradas, diario de campo e a observacién

participante (28).

3.9 Aspectos ético-legais

Durante a elaboracion deste traballo de investigacion, para garantir unha
ética profesional propia de Terapia Ocupacional, cumpriuse co Cdédigo de
Etica da WFOT. Elaborado no 2016 e revisado en xullo de 2020, que
desenvolve os principios da préactica desta disciplina (31).

Para respectar os dereitos das persoas participantes e a ética da
investigacion, este estudo respectou a Declaracion de Helsinki, redactada
pola World Medical Association’s (WMA) no 1964 e actualizada no 2013
(32); o Informe Belmort, escrito pola National Commission for the Protection
of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research no ano 1974
(33); e a Declaracion Universal dos Dereitos Humanos, elaborada pola
Organizacion das Nacions Unidas (ONU) o 10 de decembro no 1948 (34).
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Nestes documentos, figuran os dereitos de todo ser humano, garantindo o
cumprimento dos principios éticos establecidos para as persoas

participantes en investigacions.

A investigacion cumpriu ca “Lei Organica 3/2018, do 5 de decembro, de
Proteccion de Datos Persoais e garantia dos dereitos dixitais” (30), para a
proteccion de datos persoais e preservar a confidencialidade das persoas
participantes no estudo. Por tanto, o acceso aos datos foi exclusivo para a
investigadora e directoras do traballo de investigacion. Ademais de ser

tratados o0s seus datos de forma anénima e de maneira codificada.

Previamente & entrada no campo, obtivose a autorizacion para realizar a
investigacion por parte da Presidencia de Agaela (Apéndice 8. Autorizacion

da entidade Agaela).

Todas as persoas participantes neste estudo recibiron suficiente
informacion sobre os obxectivos e as caracteristicas desta investigacion.
Posteriormente, concederon o seu consentimento e foron incluidos/as no
estudo (Apéndice 6. Folla de informacion ao participante e Apéndice 7.

Consentimento informado).
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4 RESULTADOS

Tras a realizacion das entrevistas a todas as persoas participantes e
efectuar a andlise da informacion recollida, emerxeron diversas categorias
tematicas que dan resposta aos obxectivos do presente estudo de

investigacion.

As categorias que emerxeron dos discursos das persoas participantes
foron: “Alto impacto psicoloxico”, “Descofiecemento da enfermidade”,
“Produtos de apoio: basicos e de vital importancia na vida diaria”, “Unha
enfermidade que supon un alto custo” e “Cofilecementos sobre os Produtos

de Apoio de Baixo Custo”.

Alto impacto psicoloxico

As persoas participantes refiren que a convivencia ca ELA ten un gran
impacto nas suas vidas a nivel psicoloxico, xerando un sentimento de
desbordamento e de non saber como facer fronte a esta nova situacion

vital.

U1: %(...) e castigate moito na psicoloxia, porque aféctate moito,

psicoloxicamente derrotate, a min, a muller e a familia, completo.”

FC1: “Claro que me afectou o son. Tiven que pedir axuda médica

por parte do psicélogo.”

FC3: “Es que estas desbordada a nivel psicologico, que no sabes
como llevar esto, y a nivel econémico, y a nivel fisico, y a nivel

profesional.”

Debido as limitaciobns que produce a ELA, as persoas participantes
identificaron dificultades para poder participar nas actividades da vida
diaria. Ademais, trasladaron que as familias e as persoas coidadoras
principais realizan un cambio no seu estilo de vida, centrandose e

adaptandose as necesidades da persoa afectada.
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U1: “(...), miraste incapacitado, que non podes facer nada, e tefio
que andar con coidado para non caer, (...). E unha enfermidade dificil

non, é cruel.”

FC1: (..., se vas a un sitio, estas pensando que esa persoa esta
soa. Que tes que botarlle man, tes que axudalo. Enton ai

empezaseche a limitar a tua vida.”

FC2: “Bueno entre as dificultades fisicas que tefien xa e despois as
de saude... Levo uns meses sen sair da casa, & que non baixei

dende que veu un pouco o frio porque se colle un catarro...”

Descoifiecemento da enfermidade
As persoas participantes perciben que existe descofiecemento sobre a ELA
e as limitacions que provoca na vida das persoas que a padecen, tanto a

nivel socio-sanitario como na cidadania en xeral.

U4: “Para ver se tefio dereito a dependencia. (...) comeza a haber
mensaxes: “di que non podes facer nada”. E a xente que di iso non
con animo de mentir ao sistema. Porque viviron en carne propia que

non vale para nada dicir a verdade.”

U6: “Eu levo moitos anos, entdn eu sei 0 que é que ninguén soubera

0 que é a ELA cando eu empecel.”

Con respecto as carencias do sistema sanitario e servizos sociais, as
persoas participantes comentaron a falta de cofiecementos por parte dos
profesionais sanitarios para o asesoramento sobre as caracteristicas da
enfermidade e sobre os produtos de apoio que poden ser de utilidade no

transcurso da mesma.

FC1: “Enton eles tampouco che din o que te pode pasar nin como te

vai a pasar, pero dicente o que hai, o que é a enfermidade.”

FC2: “A médica rehabilitadora, (...) presentou o vaso de escotadura.

Foi o unico (...). Tamén lle dixo que non podia usar a pajita. (...) foi o
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que dixo él: “E como bebo?” (...). Por iso é mellor atragantarse un

pouco ao beber, que non beber.”

En canto ao trato por parte dos profesionais, expuxeron a falta de empatia
e entendemento das caracteristicas e curso desta enfermidade a hora de
realizar os tramites sociais que garanten 0 acceso a recursos, como son a
solicitude da incapacidade laboral ou do recofiecemento do grao de

dependencia.

U4: 4...), a inspectora que me revisou para a incapacidade. A
primeira proba que fixo. Dixome textual: "Deixa de queixarte e ponte

as pilas."

Produtos de apoio: basicos e de vital importancia na vida diaria

Durante a investigacion, as persoas participantes reflectiron a importancia
que tifian os produtos de apoio no seu dia a dia. Definindoos como produtos
basicos e vitais para as actividades da vida diaria, por exemplo, como
medio para garantir a comunicacion e toma de decisions da persoa con
ELA, mediante o uso de sistemas aumentativos e alternativos de

comunicacion.
FC2: “ Serian xa non importantes, ou sexa, vitais.”

FC3: 1...) lo que nosotros consideramos producto de apoyo para
ellos es basico. (...), al final la tablet es algo vital para ellos. (...) no

guieres tener a esa persona sin poder comunicarse (...).”
U3: “E o bésico, claro. A verdade, é o basico.”

As persoas participantes, referiron que este material tamén favorece a
calidade de vida das persoas con ELA, fomentando a independencia e

promovendo a autonomia persoal e participacion social.

U3: “Permiteche moverte, sen buscarte unha cadeira de rodas.
Sendn tes que estar encerrado na casa. (...). Unha vida sobre todo

mais activa.”
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FC1: “Todo o que poida ser de apoio vexo que é moito, que é moi

bo, que te axuda moito no dia a dia.”

IC: “Los productos de apoyo son unos dispositivos que pueden

ayudar a mejorar la independencia en el dia a dia de las personas.”

Das voces das persoas participantes emerxe a importancia dos produtos
de apoio para as persoas coidadoras. ldentificase este material de apoio
como un facilitador para a realizacion das tarefas do coidador, promovendo

deste xeito a sUa calidade de vida.

U4: “Todo lo que yo gane en independencia, lo gana en calidad de

vida el cuidador.”

U6: “O coidador ten que ter todas as posibilidades a sta man. (...), 0
coidador € unha das cousas mais importantes. (...) se tes a un
coidador que non sabe usar os produtos de apoio, € mellor que non

o tenas.”

IC: “(...) el cuidado del cuidador que siempre decimos que es muy
importante (...), muchas veces esta enfocado a que el cuidador tenga

las facilidades necesarias para el cuidado de la persona con ELA.”

A hora de procurar informacion sobre os produtos de apoio, as persoas
participantes referiron atoparse con dificultades. Por unha banda, as
persoas trasladaron que descofiecian como discriminar a informacién que

obtifian nas buscas, debido & alta oferta que existe do material apoio.

FC2: “Claro as veces &€ como un caixon desastre, miles de cousas

con miles de caracteristicas, (...), hai moito, pero non hai nada.”

IC: “Juega un papel en su contra porque ahora mismo en el mercado
y en Internet hay 20.000 soluciones (...), pero no quiere decir que

todas ellas den respuesta a las necesidades que tenga la persona.”

Por outra banda, outras persoas participantes comentaban que a falta de

informacion e cofiecementos sobre os produtos de apoio, ocasionaba
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dificultades para a identificacion e seleccidon do material de apoio mais

adecuado para as suas necesidades.

U4: “(...) con el tema de la silla, si que empecé a buscar en Internet.
Claro, me salian 300 sillas diferentes, que yo no me veia capacitada

(...), carezco de conocimientos.”

FC2: “Siempre temos unha expectativa cas cousas, que pasounos
con outro tipo de “cousas” (Produtos de Apoio), que non cumpren

exactamente o que nos queriamos.”

IC: “Hay un desconocimiento generalizado de todos los productos
de apoyo, excepto los mas comunes (...). Fuera de eso, el

desconocimiento es mayor en cuanto a productos de bajo custo.”

Unha enfermidade que supdn un alto custo

Dos discursos das persoas participantes emerxeu que 0S custos anuais
derivados da enfermidade asumidos polas unidades familiares son
excesivamente altos. Entre os custos asociados referidos polas familias,
identificase a inversion na contratacion de persoas coidadoras, servizos de
rehabilitacion como a fisioterapia, o investimento na adaptacion do fogar, a

adquisicién de produtos de apoio ou a adaptacién do vehiculo.

FC3: (...) es lareforma de la casa, luego son las personas que estan
cuidandola. Sabes, es mucho, es todo. El fisio que te viene a casa.

(...) comprar una furgoneta adaptada, entonces, va sumando.”

U7: “(...) eu para ter unha persoa todo o dia, € que non me da. (...).
Y si tuviera un presupuesto de otra manera, (...), pagas a esta

)

persona y “ellos” (familiares que exercen os coidadoras) descansan.’

Neste senso, puxeron en valor o apoio do Servizo Galego de Saude
(Sergas), que subministra material de apoio como os equipos de ventilacion
mecanica, as cadeiras de rodas e 0s seus complementos ou os lectores

oculares.
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U1: “(...) nés non podemos facer fronte a un custo dunha silla que

vale 6 mil euros ou 4 ou 5. E se non fora a seguridade social, (...).”

U2: “(...) no se que haria sin el apoyo del sergas que me proporciona

las maquinas vitales junto con material. seria un custo inasumible.”

Tamén, destacaron a labor das asociacions de pacientes con ELA
facilitando o0 acceso aos servizos de rehabilitacién, como a fisioterapia ou o

préstamo de produtos de apoio.

U1:%(...) a min Agaela estan mesmo subvencionando unha parte moi
importante da fisioterapia, e iso creas ou non... Eu non podia pagar

todo, a rehabilitacion.”

U7: “Me falaban da silla esa. A silla de bafio. Pero despois foi cando

Agaela me dixo que ma prestaban.”

Non obstante, as persoas participantes refiren que persisten barreiras no
acceso ao material de apoio. Resaltaron que, por parte do Sergas, as
entregas dos produtos de apoio se realizan cun marxe temporal moi amplo
e que, no caso das asociacions, as listas de espera para o préstamo de
material de apoio dificultan o acceso ao mesmo, debido aos escasos

recursos.

U6: “Pero o problema é que as cadeiras, normalmente non chas

cambian hasta os catro anos.”

FC3: %(...) asociacion tenga... Me lo invento: 10 colchones o 10 sofas.
(...), entras en una lista de espera, pero como nunca sabes cuando
van a dejar ese colchén. (...) si tienes mas pacientes que lo

necesitan, que recursos tienes. Pues al final no.”

Asemade, dos discursos das persoas participantes evidénciase que debido
ao curso da enfermidade e aos altos custos que esta implica, deben
priorizar 0s servizos aos cales destinan a sta economia, renunciando a
alguns deles porque non poden facer fronte a todos os gastos derivados da
ELA.
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US: %(...) mucho dinero me llevo gastado, y nada iba pagando como

se podia y poco a poco 1 mes una cosa mas adelante otra y asi.”

FC1: %(...), pago fisioterapia. Pero logo xa non podes facer outra
cousa, ou tes a fisioterapia, ou un coidador que che axude ou unha

persoa que che vexa a casa.”

FC3: “Porque la seguridad social te ofrecen sillas, pero las que te
ofrecen no te valen. (...) entonces tienes que gastar 12.000 euros si

los tienes o que la persona no salga de casa.”

Con respecto aos produtos de apoio, as persoas participantes percibiron
gue estes contaban cuns custos abusivos e non asumibles para a maior

parte das unidades familiares.

U4: "Hai moita xente que directamente quedaria encerrada na casa.

(...). Vamos, 3.200 euros nunha cadeira de rodas.”

U8: “El mayor inconveniente es lo que cuestan y que no son

asequibles por todo el mundo que los necesita.”

IC: “Hay unos productos que tienen unos costos muy elevados que

no todas las familias se pueden permitir.”

Nestes casos, as persoas participantes comentaron que procuraron formas
alternativas para acceder a produtos de apoio. Entre elas destacan a
compra de produtos de segunda man, a busca en paxinas web onde habia

maior diversidade de ofertas ou a fabricacion de soluciéns propias.

U1: “(...) ves unha cousa facil de facer ou de enganchar unha con
outra e solucionarche o problema, por catro euros. (...), compras

unha cousa que che vale 20 e vaite facer o mesmo servizo.”
U2: “Por internet mas baratos. (...). La ortopedia es muy cara.”

FC3: “(...) puedes encontrarlos en otra persona, porque al final son
productos que la gente se deshace de ellos (...), estan nuevos y nos

valdrian exactamente igual.”
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Evidenciouse a necesidade de renovar os produtos de apoio de maneira
constante, debido ao progresivo avance da enfermidade, feito que

identificaron como unha barreira para o acceso ao material de apoio.

U8: “Lo que vale hoy quizd mafiana ya no y tienes que pasar al

siguiente nivel.”

FC3: “Pero al final tienes una silla de 1.500 euros que vas a usar no
sabes cuanto tiempo. Es que de repente, a los seis meses, dices yo

qué hago con ella (...).”

IC: “(...) a lo largo de toda la evoluciéon, va a necesitar varios
productos de apoyo. Y varios van a quedar en desuso por la

evolucion y el caracter neurodegenerativo.”

Para facer fronte aos gastos e ao cambio continuo que requiren os produtos
de apoio, as familias comentan que intentan anticiparse aos cambios

previsibles, tendo en conta o caracter evolutivo da ELA.

FC2: “(..) intento buscar un pouco o que hai no mercado
anticipAndome, o que pode ser, sempre estou a mirando, que tipo

de cadeira de rodas pode haber, esas cousas.”

FC3: “Busco toda la evolucion de la enfermedad. Al final, lo que
intentas es adelantarte un poco a la enfermedad. (...), lo que intentas

hacer son las diferentes fases y lo que necesitas en cada fase {(...).”

IC: “(...) es un poco detectar las necesidades en las que esta la

persona, adelantarnos un poquito a lo que pueda pasar.”

Coflecementos sobre os produtos de apoio de baixo custo
A maioria das persoas participantes indicaron que descofiecian a

existencia dos produtos de baixo custo.

U2: “Viendo los ejemplos que adjuntas me doy cuenta que en

realidad no los conozco.”

U4: “Baixo custo, primeiro que os descofiecia.”
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Percibiron, ademais, que os produtos de apoio de baixo custo poden ser
unha alternativa Gtil no seu dia a dia, destacando o seu interese en probalos

para corroboralo.

FC1: “Haberia que probar, claro. Miroo moi ben. Pero claro, non sei.

Non che podo dicir por que non. Haberia que velo. Velo e probalo.”
U1: “Teria que probar a ver.”

Sen embargo, varias das persoas participantes mencionaron que cofiecian
este tipo de material e que facian uso de diversos tipo de produtos no seu

dia a dia.

U5: “Si conozco, y a ver, creo que se trata como su propio nombre
indica de un producto econémicamente asequible para cualquier

persona (si los comparamos con otros mucho mas costosos).”

U8: “Si, taloneras hechas en casa, (...), cubiertos de 3D para

engrosar mango, ropa (con botones o velcro se adapta).”

Tras expofierlles diferentes exemplos sobre este material de apoio durante
as entrevistas, referiron que consideran que estes produtos poden ser Utiles

en diversas fases da enfermidade.

U4: “Pero que si que son moi, ou sexa, que poden ser, seran nun

momento moi utiles, moi empregables.”

U6: “Agora, hai fases que isto non vale para nada. (...).. Isto vai por
fases. Hai cousas que a min valerian nas primeiras fases da ELA,

valerianme perfectamente.”

As persoas participantes coincidiron en detectar as similitudes a nivel de
funcionalidade entre o material ortoprotésico de baixo custo presentado e
os produtos de apoio comerciais que xa cofiecian. Do mesmo xeito,
destacaron a importancia da diferencia de prezos entre ambos materiais de

apoio, a pesar de parecer semellantes a nivel de competencias.

32



Produtos de apoio de baixo custo: as voces das familias con ELA

FC1: *(...), son moi similares. Porque tefio os da ortopedia. Esto, que
esta con plastico ai soldado. O culler ou do tenedor ou do cuchillo o

que sea. Pero as funciéns son exactamente iguais.”

FC3:; Qué mas me da que el material que busque, pues, 1 euro con
20, que al final funciona para lo mismo? Entonces, ¢ por qué voy a

gastar 28?.”

IC: “(...) dependiendo un poco del tipo de Producto en que estamos

pensando, no nos importe tanto la calidad, sino la funcionalidad (...).”
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5 DISCUSION

O obxectivo principal deste estudo foi determinar as necesidades e
cofiecementos das persoas con ELA con respecto aos produtos de apoio
de baixo custo.

Polo tanto, o peso do traballo de investigacion recae nas testemufas
compartidas, as cales evidencian a vision desta poboacion sobre o

fendmeno estudado.

Tras a andlise dos resultados, emerxeu o alto impacto psicoléxico que
produce a enfermidade da ELA nas persoas afectadas e nas familias. Como
se pode observar, as persoas participantes referiron que a ELA produciu
un gran cambio nas slas vidas. Este resultado coincide con investigacions
como a de Fundacién Francisco Luzén (9) e a de Gallardo, Arantzamendi
e Carvajal (35), onde cotexaron o gran impacto que se produce na area
emocional da persoa afectada e, por conseguinte, na sua calidade de vida.
Asemade, nesta investigacion evidenciouse, non s6 o impacto psicoléxico
gue vivencian as persoas con ELA, sendén que tamén se pon en valor a
esfera psicoldxica dos seus familiares, os cales tamén se ven afectados por

esta situacion.

Do mesmo xeito, existe documentacion cientifica que resalta a importancia
da intervencion psicoldxica durante o curso da enfermidade. Tanto na Guia
de Atencion da ELA en Espafa (36), como na investigacion da Fundacién
Francisco Luzén (9), recalcan devandita intervencion desde a etapa da
diagnose ata fases posteriores ao falecemento da persoa. De tal xeito que
se busque a promocién da calidade de vida das persoas con ELA e as suas

familias.

En relacion co anterior, o impacto emocional que a patoloxia produce no
dia a dia, pode ser unha area de intervencion a abordar coas persoas
coidadoras e familiares desde a disciplina da Terapia Ocupacional. Xa que,
como amosaron os resultados da investigacion realizada, normalmente a

persoa que asume a figura de coidador principal forma parte da unidade de
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convivencia. Esta situacion provoca que os familiares experimenten un
cambio de rol no seu entorno, véndose comprometidas as suas rutinas e
estilo de vida. Todo isto produce unha serie de cambios no seu desempefio
ocupacional e variacidons na participacion en actividades significativas por
asumir a responsabilidade de proporcionar coidados a persoa con ELA.
Polo tanto, independentemente da etapa da enfermidade na que se atope
a persoa, os discursos das persoas participantes coinciden en que o
momento da diagnose da enfermidade resulta un factor detonante no seu
impacto psicoloxico. Debido a esta circunstancia, considérase
indispensable a abordaxe desta area por parte dos equipos das Unidades
de ELA, unidades hospitalarias especializadas de atencién a persoas con
esta patoloxia.

En canto ao descofiecemento sobre a ELA por parte da cidadania,
evidenciado neste estudo, é un achado concordante co de investigacions
similares, como a da Fundacién Francisco Luzon (9). Este descofiecemento
€ compartido polas propias persoas con ELA, asociado a unha incerteza
sobre o seu futuro e prevision da evolucion desde o momento do
diagnéstico. Na mesma lifia, concordan os resultados ao verter que non so
persiste descofiecemento por parte da cidadania ou das propias persoas
usuarias sobre esta patoloxia, senén que € un descofiecemento que se
estende aos profesionais socio-sanitarios que atenden a estas persoas,
debido & falta de especializacion que se precisa para garantir unha correcta
abordaxe.

Con respecto & importancia que se lle outorga aos produtos de apoio na
vida diaria por parte das persoas participantes nesta investigacion, estes
identificanse como produtos basicos e vitais para o seu desempefio cotia.
Do mesmo xeito, percibese unha melloria na calidade de vida das persoas
con ELA debido ao uso deste material, fomentando a independencia e
promovendo a autonomia persoal e participacion social. Estes achados
coinciden cos dos estudos realizados por Pousada et al. (37) e Tebbutt et
al. (38). Ambas investigaciéns demostran que a inclusion dos PA na suas

vidas mostra unha relacion estatisticamente significativa coa melloria na
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calidade de vida. Desta forma, estes produtos identificanse como un medio
para favorecer a independencia e autonomia da persoa, facilitando a
participacion nas actividades da vida diaria e contribuindo na mellora da
saude fisica e mental, reducindo o grao de dependencia das persoas.

Continuando con esta tematica, emerxeu nos resultados a relevancia do
uso dos produtos de apoio por parte das persoas coidadoras. Na
investigacion da Fundacién Francisco Luzén (9) evidencian esta realidade,
resaltando a importancia de garantir o coidado da figura do coidador, coa
finalidade de mellorar a sua calidade de vida, o que tera un alto impacto

nas tarefas que realice.

Por outra banda, os discursos das persoas participantes reflexaron o feito
de que localizaban un alto volume de informacion sobre os produtos de
apoio cando realizaban buscas en Internet. Nos estudos de Pousada et al.
(37), Pousada et al. (19), Madrigal (39) e na guia de Sebastian, Valle e
Vigara (40), destacouse a necesidade dun asesoramento por parte dun
terapeuta ocupacional que poida intervir proporcionando as familias o
material de apoio mais axeitado, co obxectivo Ultimo de garantir un axuste
optimo as necesidades das persoas usuarias. De tal xeito que, ca
intervencién dos terapeutas ocupacionais, a través dunha valoracion e
asesoramento individualizado sobre produtos de apoio, se poida suplir esta
desvantaxe que trasladaron as persoas participantes, servindo de
orientacién, ante a gran cantidade de estimulos e de opciéns cas que se

atopan as familias.

Dos resultados do presente traballo de investigacion extrdense as vivencias
das familias, prestando especial atencion & barreira econémica que unha
enfermidade como a ELA pode supofier para a economia da unidade de
convivencia. Nos estudos realizados pola da European Parliamentary
Research Service (41) e pola Universidade Complutense e Neuroalianza
(12), revélase esta realidade e contrastase co resto de enfermidades
neurodexenerativas, destacando a ELA como a enfermidade mais custosa

e na que as familias deben asumir unha gran cantidade dos custos
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derivados da mesma. Segundo relata a evidencia cientifica, estes custos
provefien dos numerosos Servizos e recursos aos que precisa acceder esta
poboacion para garantir a sta calidade de vida, confort e autonomia

persoal.

Do discurso das persoas participantes emerxeu a importancia do papel das
asociacions para favorecer 0 acceso aos servicios necesarios para o
colectivo de persoas con ELA. A investigacion de Pousada et al. (37), apoia
a informacion aportada, sendo o apoio das asociacions fundamental para
este colectivo. Estas preséntanse como un recurso que intenta ofrecer os
Servizos precisos e a0 mesmo tempo minimizar o impacto econémico que
sofren as familias para acceder aos mesmos. Acerca dos servizos que
detallan na investigacion de Pousada et al. (37), destaca o banco de
produtos de apoio, onde se oferta material de apoio a través dun préstamo
de caracter gratuito, coa sUa correspondente valoracion e asesoramento
individualizado, facilitando &s familias o0 acceso a produtos de apoio de alto

custo axeitados aos seus requirimentos.

Por ultimo, e en relacién cos cofiecementos que trasladaron as persoas
participantes sobre os produtos de apoio de baixo custo, por unha banda,
evidenciouse que este tipo de material € descofiecido para practicamente
a maioria das persoas participantes no estudo, en consonancia cos
resultados obtidos no estudo do Instituto de Rehabilitaciéon Neuroloxica
(42). Neste, mencionan que estes produtos tefilen un uso reducido en
comparacion ca cantidade de beneficios que poden aportar as persoas con

discapacidade, debido ao alto custo dos mesmos.

Por outra banda, as persoas participantes trasladaron que consideraban os
produtos de apoio de baixo custo como un recurso Util, tendo en conta as
sUas caracteristicas. As investigacions realizadas por Pousada et al. (43) e
Santameria et al. (44), mostraron que este tipo de material resultaba de
gran utilidade para as persoas con discapacidade e supofila unha
alternativa para as barreiras econémicas e de uso que presenta o material

ortoprotésico.
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Dende a mirada da Terapia Ocupacional, atdpanse estudios como o de Liu
(45), onde se pode observar o futuro da disciplina enmarcado na tematica
de estudo. Como mencionaban nesta investigacion, estamos
adentandonos na cuarta revolucion industrial, acompafiada ao mesmo
tempo pola sexta era da Terapia Ocupacional. Polo tanto, a profesion
debera adaptarse aos cambios que chegaran cos avances tecnoléxicos.
Como estes autores, dentro desta nova etapa, a impresion 3D abrira portas
para xerar unha gama produtos de apoio de baixo custo e personalizados
para as persoas con discapacidade, superando o mercado actual e

expandindose en primeira instancia as férulas.

Nesta lifia, segundo Jiménez (46), evidenciouse que, tanto os produtos de
apoio de baixo custo como os realizados con impresion 3D tifian un impacto
positivo nas persoas con paralise cerebral. Sen embargo, expuxeron a
existencia de barreiras como 0 acceso a tecnoloxia e aos materiais para
poder desenvolver o material de impresion 3D e 0s custos asociados a este
tipo de produtos. Igualmente, trasladaron a gran utilidade que tefien a nivel
de personalizacion e para adaptarse as caracteristicas das persoas. Con
respecto aos produtos de baixo custo, referiron a facilidade de poder
acceder aos mesmos, ainda que carecian do nivel de adaptabilidade do

material impreso en 3D.

Como conclusién, mostrouse a situacién actual na que se atopan as
persoas con ELA e como viven as familias a chegada desta diagnose.
Trasladouse unha realidade ignorada por parte da sociedade, sendo a ELA
a enfermidade das barreiras e a sta poboacién apartada do sistema
institucional. Esta vivencia supon unha desigualdade que atenta contra os
dereitos humanos das persoas (47), a causa das dificultades as que se
afrontan as familias para manter a calidade de vida das persoas con ELA.
Por tanto, dende a cidadania e, en concreto, desde a disciplina da Terapia
Ocupacional, débese buscar a reducion destas desigualdades,
promovendo oportunidades para que as persoas aspiren a unha vida digna,

como marca a axenda 2030 (48).
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Como alternativa a esta desigualdade poderian empregarse os produtos de
apoio de baixo custo. Este tipo de material ofrece a capacidade de
personalizacion &s persoas, sen necesidade de que sexan elas as que se
adapten ao produto. Ademais, suplen as barreiras econdémicas dos
dispositivos de apoio de alto custo, mellorando a accesibilidade e
permitindo que as persoas poidan cubrir as suas necesidades. Dende a
Terapia Ocupacional, é primordial ofrecer asesoramento sobre os diversos
produtos de apoio que poden ser de utilidade para as persoas. Do mesmo
xeito, débese explorar este medio de intervencion para mellorar a
accesibilidade a este tipo de material e determinar a sua utilidade para as

persoas con diversidade funcional.
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5.1 Limitaciéons do estudo

Entre as limitacions que se atoparon no presente estudo, destacase
principalmente a escasa evidencia cientifica relacionada coa intervencion
desde a disciplina da Terapia Ocupacional en poboacién con ELA e, & sta
vez, sobre o uso e utilidade dos produtos de apoio como ferramenta de

intervencion.

Por outra parte, cabe mencionar as dificultades atopadas para garantir a
participacion de persoas usuarias na mostra da investigacion. Como
evidenciouse ao longo da mesma, a ELA ten un gran impacto en todas as
facetas vitais nas familias, sendo mais complicado acceder a esta
poboacién debido a situacién que estan atravesando.

Por ultimo, os produtos de apoio de baixo custo son unha nova vertente
que estd empezando a ser investigada. Polo tanto, a falta de informacion
na poboacion, acompafiada da falta de evidencia cientifica sobre este

material, resultou unha limitacion para este estudo.

5.2 Futuras linas de investigacion

Tendo en conta a discusion presentada e, en base aos resultados obtidos
e & escaseza de bibliografia sobre a ELA, considérase necesario afondar

nas seguintes lifias de investigacion a realizar nun futuro:

e Indagar acerca da mirada dos profesionais socio-sanitarios sobre a
aplicacion e impacto dos produtos de apoio de baixo custo nas
persoas con ELA.

e Explorar como poden beneficiar os produtos de apoio de baixo custo
aos familiares e/ou persoas coidadoras de persoas con ELA.

e Promover a elaboracion de investigacions que proben a utilidade dos
produtos de apoio de baixo custo a través dunha valoracion integral,
dende a perspectiva do terapeuta ocupacional para xerar evidencia

do seu uso noutras enfermidades.
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e Fomentar a elaboracion de recursos informativos que divulguen
acerca dos produtos de apoio de baixo e custo e dos medios

necesarios para a elaboracion dos mesmos.
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6 CONCLUSIONS

As conclusions que emerxeron logo da realizacion desta investigacion foron

as seguintes:

e O produtos de apoio de baixo custo son descofiecidos para as
persoas con ELA, asi como para os seus familiares e coidadoras.

e O uso de produtos de apoio promove a participacion das persoas
con ELA nas actividades da vida diaria, en todas as fases da
enfermidade, fomentando a sUa autonomia persoal.

e Para as familias e/ou persoas coidadoras, 0os produtos de apoio
facilitan as tarefas de coidado. Respecto aos dispositivos de baixo
custo, mostraron interese en probalos xa que consideran que
poderian cubrir as necesidades das persoas con ELA.

e As barreiras econdmicas son unha realidade que viven as unidades
familiares afectadas por esta enfermidade debido aos elevados
custos que deben asumir. No que respecta aos produtos de apoio,
tefien un acceso limitado aos mesmos polos altos custos do material

ortoprotésico.

A ELA é unha enfermidade descofiecida tanto para a sociedade como para
os profesionais socio-sanitarios. E necesario fomentar a especializacion
dos profesionais que tratan con persoas afectadas pola ELA para asegurar
unha mellor comprensién e evitar xuizos baseados no descofiecemento
das caracteristicas e o curso da enfermidade. Ademais, a ELA impon fortes
barreiras econdmicas as familias. E imprescindible unha reestruturacion

institucional que alivie os custos asociados & enfermidade.

Por ultimo, existe un gran descofiecemento sobre os produtos de apoio de
baixo custo, polo que é crucial divulgar a sta existencia e promover a sua
investigacion. Estes produtos poderian mellorar significativamente a
calidade de vida das persoas, favorecendo a slUa independencia e

autonomia persoal. Por isto, é vital explorar e compartir este recurso.
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9 APENDICES

Apéndice 1. Listaxe de abreviaturas

Agaela
AVD
Cl

ELA
ENM
PA
Sergas
TO
uDC
WFOT
WMA

Asociacion Galega de Esclerose Lateral Amiotréfica
Actividades da Vida Diaria

Consentimento Informado

Esclerose Lateral Amiotrofica

Enfermidades Neuromusculares

Produto de Apoio

Servizo Galego de Saude

Terapia Ocupacional

Universidade da Corufia

World Federation of Occupational Therapy

World Medical Association’s

Taboa VIII: Listaxe de abreviaturas. Fonte: Elaboracién Propia.
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Apéndice 2. Guion de entrevista para as persoas con ELA

Nome: Data:

Idade:

Sexo/Xénero:

Lugar de residencia:

Nivel socioecondmico: Baixo _Medio-Baixo Medio _Medio-Alto__Alto

Tempo desde o diagnéstico:

Tipo de afectacion inicial de ELA: Espifial Bulbar Outro:

CON RESPECTO AOS PRODUTOS DE APOIO:

Que entende vostede por “Produto de Apoio™?

o Exemplo de definicion:
» Produto de apoio: "Calquera produto fabricado
especialmente ou dispoiiible no mercado, utilizado por ou
para persoas con discapacidade destinado a facilitar a
participacion, protexer, apoiar, adestrar, medir ou
substituir funciéns/estruturas corporais e actividades ou
prever deficiencias, limitaciéns na actividade ou restricions
na participacion”.
» Exemplos: cadeiras de rodas, férulas, lectores oculares,
camas, andadores gruas ou cadeiras de ducha.
Consultar apoio visual para mais exemplos.
Cando foi a primeira vez que escoitou falar dos produtos de apoio?
Emprega produtos de apoio no seu dia a dia? Se e asi, poderia
comentarnos cales? En que situacions emprega estes produtos de
apoio?
Considera que os produtos de apoio son Utiles na sta vida diaria?
Cando emprega estes produtos de apoio? Cales son os produtos de

apoio que mais precisa? (dar marxe para cada pregunta)
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Cal foi o primeiro produto de apoio que adquiriu ou empregou? Cales
son os produtos de apoio que obtivo ata a actualidade?
Que tipo de dificultades tivo con respecto ao manexo dos produtos de
apoio? Como desenvodlvese cos produtos de apoio?
Recibiu algunha guia ou instrucions por parte dun profesional para
poder empregar os produtos de apoio? Que tipo de guias cofiece?
Cales consulta/utiliza?
Vostede investiga e busca informacion sobre produtos de apoio e os
Seu usos?
o Se contesta que si:
» Que tipo de informacién busca? Onde busca esta
informacion?
= Como de sinxelo ou complicado foi localizar esta
informacion?
= Como de util é a informacién que atopa? Que aplicacions
ten no seu dia a dia?
o Se contesta que non:
» Por que non considera necesario buscar informacién
acerca dos produtos de apoio?
= Como de dificil considera que € poder investigar sobre 0s
produtos de apoio? Como de interesad@ estaria en

investigar se os medios foran mais accesibles?

CON RESPECTO AOS FAMILIARES:

Actualmente, algunha persoa da sua familia ou algunha persoa
coidadora lle axuda no seu dia a dia? Que tipo de produtos de apoio
emprega en estas actividades?

Que cofiecementos ten esta persoa sobre funcionamento dos produtos
de apoio? Recibiu algun tipo de nocion/formacion por parte dun

profesional? Que tipo de nocién/formacion?
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e A persoa familiar e/ou coidadora investiga acerca dos produtos de apoio

e 0S usos que poden ter? A través de que medios atopa esta

informacion?

CON RESPECTO AOS CUSTOS DOS PRODUTOS DE APOIO:

e Como obtivo os produtos de apoio, a través da compra ou mediante un

préstamo a unha entidade?

o En caso de compra:

En que lugares comprou os produtos de apoio? Como
cofieceu este medio para conseguir 0os produtos de apoio?
Poderia estimar cal foi ata a actualidade a inversion
econOmica total realizada en produtos de apoio? Que
impacto tiveron estes gastos na unidade familiar?
Algunha vez adquiriu produtos de apoio a través de
establecementos ortoprotésicos e/ou ortopedias? Como
considera que son o0s prezos ofertados por estas
empresas?

Que opina dos custos que tefien os produtos de apoio?
Como de asumibles son estes gastos para vostede e a sta

unidade familiar?

o En caso de préstamos dunha entidade:

Como conseguiu o préstamo por parte da entidade?
Como cofieceu este medio para conseguir os produtos de
apoio?

O apoio das entidades axuda a cubrir todas as
necesidades das persoas con ELA con respecto aos
produtos de apoio?

No caso de non recibir este apoio por parte da entidade,
cree que poderia asumir 0s custos da compra de produtos

de apoio?

o Existe algun outro medio polo que obtivera produtos de apoio?

54



Produtos de apoio de baixo custo: as voces das familias con ELA

CON RESPECTO AOS PRODUTOS DE APOIO DE BAIXO CUSTO:

e Cofiece vostede os produtos de apoio de baixo custo? Poderia explicar
gue entende como produto de apoio de baixo custo?
o Exemplo de definicion:

= Baixo custo: "A sua fabricacion estd ao alcance de
calquera persoa sen ter en conta o nivel econémico, xa
gque o custo dos materiais a utilizar € minimo en
comparacién cos produtos de apoio de fabrica. Tamén o
feito de que se poida fabricar ou adaptar de forma
artesanal fai que sexa especifico para cada persoa,
suplindo asi os inconvenientes que xorden nos produtos
de apoio estandarizados."

= Exemplos: cubertos con mango engrosado, férulas
realizadas dende as unidades de rehabilitacion do hospital
(material termoplastico), produtos de apoio impresos en
3D ou fabricados con materias reciclados.
Consultar apoio visual para ver mais exemplos.

e Como de adecuado veria desenvolver produtos de apoio de baixo custo
para as suas necesidades? Que experiencia ten con respecto a calidade
e funcionalidade dos produtos de apoio de baixo custo?

e Como cree que poden mellorar a calidade de vida dunha persoa con
ELA os produtos de apoio de baixo custo? E a calidade de vida das
persoas coidadoras? En que cree que poderian axudar estes produtos
de apoio?

e Durante a progresion da ELA, presentaronlle algunha alternativa
diferente aos produtos de apoio de alto custo? Que tipo de alternativas?
Algunha vez mencionaron os produtos de baixo custo como unha
posible alternativa?

e Se tivera que elixir entre un mango engrosador de ortopedia ou un
mango engrosador de baixo custo, por cal se decantaria? Que factor

ten mais peso para se decante por un ou por outro?
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EN CASO DE QUE EMPREGUE PRODUTOS DE APOIO DE BAIXO
CUSTO:

e Como é o desenvolvemento con este tipo de produtos de apoio?

e Considera que existe algunha diferencia entre os produtos de apoio de
alto custo e baixo custo? Que tipo de diferencias observa?

e Con respecto ao manexo dos produtos de apoio de baixo custo,
considera que son utiles e cobren as necesidades do seu dia a dia?

e Cal considera, en linas xerais, que € o maior beneficio e o maior

inconveniente dos produtos de apoio?

Por ultimo, queria agradecer a sua participacion nesta entrevista e o
esforzo realizado para poder acudir & mesma. Pola mifia parte non hai mais
preguntas, se ten algunha dubida ou quere engadir algo, pode comentarme.
Recordarlle que todos os datos recollidos son de caracter confidencial e
esta informacion serd anonimizada. Se resulta do seu interese, podo

compartir convosco os resultados deste estudo.

Moitas gracias pola sua atencion.
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Apéndice 3. Guion de entrevista para as para familias e/ou persoas

coidadoras de persoas con ELA

Nome: Data:

Idade:

Sexo/Xénero:

Lugar de residencia:

Nivel socioecondmico: Baixo Medio-Baixo Medio _Medio-Alto__Alto

Tempo que leva proporcionando coidados a persoa con ELA:

CON RESPECTO AOS PRODUTOS DE APOIO:

Que entende vostede por “Produto de Apoio”?
o Exemplo de definicion:
» Produto de apoio: "Calquera produto fabricado
especialmente ou dispofiible no mercado, utilizado por ou
para persoas con discapacidade destinado a facilitar a
participacion, protexer, apoiar, adestrar, medir ou
substituir funcidéns/estruturas corporais e actividades ou
prever deficiencias, limitacions na actividade ou restricions
na participacion”.
= Exemplos: cadeiras de rodas, férulas, lectores oculares,
camas, andadores gruas ou cadeiras de ducha.
Consultar apoio visual para mais exemplos.
Cando foi a primeira vez que escoitou falar dos produtos de apoio?
Emprega produtos de apoio no seu dia a dia? Se e asi, poderia
comentarnos cales? En que situacions emprega estes produtos de
apoio?
Acerca do manexo dos produtos de apoio, tivo dificultades para poder
desenvolverse cos eles? Recibiches algunha guia ou instrucions por

parte dun profesional para poder empregar os produtos de apoio?
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Actualmente, como se desenvolve no dia a dia cos produtos de apoio?
Resulta facil o seu uso?
Como de utiles cree que son o0s produtos de apoio para 0
desenvolvemento das persoas con ELA no seu dia a dia?
Cal foi o primeiro produto de apoio que adquiriu ou empregou? Cales
son os produtos de apoio que obtiveron ata a actualidade?
Que produtos de apoio cree que son imprescindibles para o
desenvolvemento no dia a dia da persoa da familia e/ou coidada con
ELA?
Vostede investiga e busca informacion sobre produtos de apoio e os
Seu usos?
o Se contesta que si:
» Que tipo de informacion busca? Onde busca esta
informacion?
= Como de sinxelo ou complicado foi localizar esta
informacion?
= Como de util é a informacién que atopa? Que aplicacions
ten no seu dia a dia?
o Se contesta que non:
= Por que non considera necesario buscar informacién
acerca dos produtos de apoio?
= Como de dificil considera que € poder investigar sobre 0s
produtos de apoio? Como de interesad@ estaria en

investigar se os medios foran mais accesibles?

CON RESPECTO AOS CUSTOS DOS PRODUTOS DE APOQOIO:

Como adquiriron os produtos de apoio, a través da compra ou mediante
un préstamo a unha entidade?
o En caso de compra:
* En que lugares comprou os produtos de apoio? Como

cofleceu este medio para conseguir os produtos de apoio?

58



Produtos de apoio de baixo custo: as voces das familias con ELA

= (Cal foi ata a actualidade a inversion realizada en produtos
de apoio? Que impacto tiveron estes gastos na unidade
familiar?

= Algunha vez adquiriron produtos de apoio a través de
establecementos ortoprotésicos e/ou ortopedias? Como
considera que son os prezos ofertados por estas
empresas?

= Como de asumibles son estes gastos para a unidade
familiar?

o En caso de préstamos dunha entidade:

= Como conseguiron o préstamo por parte da entidade?

= Como cofieceron este medio para conseguir os produtos
de apoio?

= O apoio das entidades axuda a cubrir todas as
necesidades das persoas con ELA con respecto aos
produtos de apoio?

= No caso de non recibir este apoio por parte da entidade,
cree que poderian asumir os custos da compra de
produtos de apoio?

o Existe algtn outro medio polo que adquirise produtos de apoio?
CON RESPECTO AOS PRODUTOS DE APOIO DE BAIXO CUSTO:

e Cofiece vostede os produtos de apoio de baixo custo? Poderia explicar
gue entende como produto de apoio de baixo custo?
o Exemplo de definicion:

» Baixo custo: "A sta fabricacion estd ao alcance de
calguera persoa sen ter en conta o nivel econémico, xa
gue o custo dos materiais a utlizar € minimo en
comparacion cos produtos de apoio de fabrica. Tamén o
feito de que se poida fabricar ou adaptar de forma

artesanal fai que sexa especifico para cada persoa,
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suplindo asi os inconvenientes que xorden nos produtos
de apoio estandarizados."

= Exemplos: cubertos con mango engrosado, férulas
realizadas dende as unidades de rehabilitacion do hospital
(material termoplastico), produtos de apoio impresos en
3D ou fabricados con materias reciclados.
Consultar apoio visual para ver mais exemplos.

e Como de adecuado veria desenvolver produtos de apoio de baixo custo
para as suas necesidades? Que experiencia ten con respecto a calidade
e funcionalidade dos produtos de apoio de baixo custo?

e Como cree que poden mellorar a calidade de vida dunha persoa con
ELA os produtos de apoio de baixo custo? E a calidade de vida das
persoas coidadoras? En que cree que poderian axudar estes produtos
de apoio?

e Durante o curso da ELA, presentaronlle algunha alternativa diferente
aos produtos de apoio de alto custo? Que tipo de alternativas? Algunha
vez mencionaron os produtos de baixo custo como unha posible
alternativa?

e Se tivera que elixir entre un mango engrosador de ortopedia ou un
mango engrosador de baixo custo, por cal se decantaria? Que factor

ten mais peso para se decante por un ou por outro?

EN CASO DE QUE EMPREGUE PRODUTOS DE APOIO DE BAIXO
CUSTO:

e Como é o desenvolvemento con este tipo de produtos de apoio?

e Considera que existe algunha diferencia entre os produtos de apoio de
alto custo e baixo custo? Que tipo de diferencias observa?

e Con respecto ao manexo dos produtos de apoio de baixo custo,
considera que son utiles no seu dia a dia? Cobren estes as necesidades

do seu dia a dia?
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Para rematar, queria facer unha pequena reflexion final. Cal considera, en
linas xerais, que € o maior beneficio e o maior inconveniente dos produtos

de apoio?

Queria agradecer a sua participacion nesta entrevista e o esforzo realizado
para poder acudir & mesma. Pola mifia parte non hai mais preguntas, se
ten algunha dubida ou quere engadir algo, pode comentarme. Recordarlle
que todos os datos recollidos son de caracter confidencial e esta
informacion sera anonimizada. Se resulta do voso interese, podo compartir

convosco os resultados deste estudo.

Moitas gracias pola sua atencion.

61



Produtos de apoio de baixo custo: as voces das familias con ELA

Apéndice 4. Apoio visual entrevista

LISTAXE PRODUTOS DE APOIO DE BAIXO CUSTO:
Impresion 3D
Gancho empregado para o vestido e Abrebotellas axustable

desvestido de prendas

Pulsadores de mentén e lingua

62



Produtos de apoio de baixo custo: as voces das familias con ELA

Engrosadores de cubertos e cepillo de dentes

Portavasos

Soporte para comunicador
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Materiais reciclados

Camisa con velcros Adaptador de cremalleras

Abotonador Soporte de cartas
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Apéndice 5. Entrevista informante clave

Nome: Data:
Idade:

Sexo/Xénero:

CON RESPECTO AOS PRODUTOS DE APOIO

Para comezar, queria saber dende a sGa experiencia, que entende vostede

por “Produto de apoio™?

Dentro do manexo destes produtos de apoio, como se desenvolven as
persoas con ELA e familiares e/ou coidadores con estes materiais? Que

barreiras poden atoparse estas persoas cando usan un produto de apoio?

Continuando co manexo, como de Utiles son os produtos de apoio para o
dia a dia das persoas con ELA? E para as persoas familiares e/ou

coidadoras?

Dentro da poboacion de persoas con ELA e familiares e/ou coidadores,
como de cofiecidos son os produtos de apoio? Que entenden normalmente

por este termo?

Dende a sua practica, como de asumibles son custos do material
ortoprotésico para as familias con ELA? Ata que punto considera que estes

custos supofien unha barreira para a unidade familiar?

Que informacién solicitan as persoas con ELA sobre produtos de apoio?

Que tipo informacion é a mais consultada?

En relacién a este ultimo punto, como describirias a accesibilidade da
informacion sobre o material de apoio para as persoas con ELA e familiares

el/ou coidadores?

7

Seguindo coa tematica de acceso a informacion, actualmente existen
recursos ou guias onde as persoas con ELA ou familiares/coidadores

poidan consultar dubidas en relacion a esta tematica?
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Cales considera que son os produtos de apoio mais imprescindibles?

Tendo en conta o avance da enfermidade, que recomendacions de material
de apoio suxeriria para cada fase? Que criterios segue para dar estas

indicacions?
CON RESPECTO AOS PRODUTOS DE APOIO DE BAIXO CUSTO

Dentro do ambito dos produtos de apoio, existen lifias de investigacion que
falan dos produtos de apoio de baixo custo. Como definirias este tipo de

material?

Dende a sua percepcién, como valora a calidade dos materiais dos
produtos de apoio de baixo custo? Que durabilidade poden ter os produtos
de apoio fabricados con este tipo de materiais? Materiais: termoplastico,

material recliado caseiro, ABS ou PLA en impresion 3D

Continuando ca pregunta anterior, que diferencias destacaria entre a
calidade dos produtos de baixo custo e o material ortoprotésico?

Dende o seu punto de vista, cal dos anteriores produtos considera que
conta ca mellor calidade-prezo? Poderia comentarnos, que factores tefien

MAais peso para que se decante por un ou por outro?

Que tipo de produtos de apoio cree que demandan mais as persoas con
ELA, de alto custo ou de baixo custo? Que factores consideras que motiva

mais esta preferencia?

Tendo en conta 0 uso e manexo do material de apoio, que utilidade poden
chegar a ter os produtos de apoio de baixo custo para as persoas con ELA?

E para os familiares e/ou coidadores, que poden aportar?

Dende a sua experiencia, poderia aportarnos algun exemplo de produtos
de apoio de baixo custo que considera que son Utiles para as persoas con
ELA?
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Para finalizar, se tiveras que destacar os aspectos positivos e negativos
dos produtos de apoio de baixo custo, cales destacarias? E no caso dos

produtos de apoio de alto custo?

Ata aqui seria a entrevista, quere engadir ou comentar algunha cousa

mais?
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Apéndice 6. Folla de informacion ao participante

HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE ADULTO/A

TITULO DEL ESTUDIO: “Produtos de apoio de baixo custo: as voces das

familias con ELA”
INVESTIGADORA: Ana Prieto Conde
DIRECTORAS: Jessica Garabal Barbeira y Cristina Martinez Silva.

CENTRO: Facultade de Ciencias da Saude do Grao en Terapia

Ocupacional na Universidade da Corufa.

ste documento ten por obxecto ofrecerlle informacién sobre un estudo de

investigacion no que se lle convida a participar.

Se decide participar no mesmo, debe recibir informacién personalizada do
investigador, ler antes este documento e facer todas as preguntas que
precise para comprender os detalles sobre 0 mesmo. Se asi 0 desexa pode
levar o documento, consultalo con outras persoas e tomar o tempo

necesario para decidir se participa ou non.

A patrticipacion neste estudo é completamente voluntaria. Vostede pode
decidir non participar ou, se acepta facelo, cambiar de parecer retirando o
consentimento en calquera momento sen dar explicacions. Aseguramoslle
que esta decisidon non afectara & relacion cos profesionais sanitarios que o

atenden nin a asistencia sanitaria & que vostede ten dereito.
Cal € a finalidade do estudo?

A finalidade deste estudo € determinar as necesidades e cofiecementos
das persoas con Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) respecto aos produtos
de apoio de baixo custo. Incluindo tanto persoas con ELA como familias

e/ou persoas coidadoras.

A importancia da sUa participacion nesta investigacion € aportar o punto de
vista de persoas que conviven coa ELA no seu dia a dia e poder cofiecer

esta perspectiva. Resulta importante considerar este aspecto, para cofiecer
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cales son as necesidades reais e a utilidade destes produtos de apoio para

as persoas con ELA.
Por que me ofrecen participar a min?

Vostede é convidado a participar porque esta diagnosticado con Esclerose
Lateral Amiotréfica (ELA) ou € vostede Familiar e/ou coidador dunha persoa
con ELA.

En que consiste a mifia participacion?

Durante o estudo necesitarase a sua colaboracion para levar a cabo a
recollida de informacién de interese a través dunha entrevista. Os datos
obtidos seran empregados con fins dirixidos unicamente para a

investigacion.

A entrevista sera gravada para facilitar a posterior recollida e transcricion
de datos, eliminandose aqueles que poidan identificar aos participantes.
Unha vez finalice a investigacion, as gravacions seran eliminadas para

garantir o anonimato.

Tamén nos gustaria saber se existiria a posibilidade de contactar con
vostede para a obtencion de novos datos en caso de necesitar unha

segunda entrevista.
A sUa participacion tera unha duracion total estimada de 45 minutos.
Que molestias ou inconvenientes ten a mifia participacion?

A sula participacion non implica molestias adicionais as da préactica

asistencial habitual.

Como Uunica molestia, destacamos 0 tempo que tera que investir para a

realizacion da entrevista.
Obterei algun beneficio por participar?

Non se espera que vostede obtefia beneficio directo por participar no

estudo. A investigacion pretende descubrir aspectos descofiecidos ou
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pouco claros sobre produtos de apoio de baixo custo na ELA. Esta

informacion podera ser de utilidade nun futuro para outras persoas.
Recibirei ainformacion que se obtén do estudo?

Se vostede o desexa, facilitaraselle un resumo dos resultados do estudo.
Se publicaran os resultados deste estudo?

Os resultados deste estudo seran principalmente utilizados para a
elaboracion dun Traballo de Fin de Grao (TFG) e poden chegar a ser
remitidos a publicacidons cientificas para a sua difusion, pero non se

transmitira ningun dato que permita a identificacion dos participantes.
Informacion referente aos seus datos:

A obtencién, tratamento, conservacion, comunicacion e cesion dos seus
datos farase conforme ao disposto no Regulamento Xeral de Proteccién de
Datos (Regulamento UE 2016-679 do Parlamento europeo e do Consello,
do 27 de abril de 2016) e a normativa espafiola sobre proteccion de datos

de caracter persoal vixente.

A estudante que desenvolve esta investigacion é a responsable do
tratamento dos seus datos, podendo contactar con esta a través dos
seguintes medios: correo electrénico: ana.prieto.conde@udc.es / Tfno.:

XXXXXXXXX

Os datos necesarios para levar a cabo este estudo seran recollidos e

conservados de modo:

e Pseudonimizados (Codificados), a pseudonimizacion é o tratamento
de datos persoais de maneira tal que non poden atribuirse a un/a
interesado/a sen que se use informacién adicional. Neste estudo
soamente o equipo investigador cofiecera o cédigo que permitira saber

a sua identidade.

A normativa que regula o tratamento de datos de persoas, outérgalle o

dereito a acceder aos seus datos, opoiierse, corrixilos, cancelalos, limitar o
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seu tratamento, restrinxir ou solicitar a supresion dos mesmos. Tamén pode
solicitar unha copia destes ou que esta sexa remitida a un terceiro (dereito

de portabilidade).

Para exercer estes dereitos pode vostede dirixirse a investigadora deste

estudo no correo electrénico: ana.prieto.conde@udc.es e/ou tfno XXXXXXXXX

Unicamente o0 equipo investigador tera acceso a todos os datos recollidos
polo estudo. Poderase transmitir a terceiros informacion que non poida ser

identificada.

Ao finalizar o estudo, ou o0 prazo legal establecido, os datos recollidos seran
eliminados ou gardados andnimos para o0 seu uso en futuras investigacions

segundo o que vostede escolla na folla de sinatura do consentimento.
Existen intereses econdmicos neste estudo?

O investigador non recibira retribucion especifica pola dedicacién ao estudo
e vostede non serd retribuido por participar.

Como contactar co equipo investigador deste estudo?

Vostede pode contactar con Ana Prieto Conde no teléfono xxxxxxxx e/ou

correo electrénico ana.prieto.conde@udc.es

Moitas grazas pola sta colaboracion.
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Apéndice 7. Consentimento informado

TITULO do estudo: Produtos de apoio de baixo custo: as voces das familias
con ELA.

Lin a folla de informacion ao participante do estudo mencionado
anteriormente que se me entregou, puiden conversar con:

.............................. e facer todas as preguntas sobre o estudo.

Entendo que a mifia participacién é voluntaria e que podo retirarme do
estudo cando queira, sen ter que dar explicacions e sen que isto repercuta

nos meus coidados médicos.

Accedo a que se utilicen os meus datos nas condicions detalladas na folla

de informacién ao participante.
Presto libremente mi conformidade para participar en este estudio.
Al terminar este estudio acepto que mis datos sexan:

0 Eliminados

[Conservados anonimizados para usos futuros noutras

investigacions

Fdo.: Ol/a participante, Fdo.: O/a investigador/a que solicita o

consentimento

Nome e Apelidos: Nome e Apelidos:

Data: Data:
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Apéndice 8. Autorizacion da entidade Agaela

A Coruna, 30 de xaneiro de 2024,

Dna. Joaquina Martinez Pintos con NIF: 35308623-N en calidade de Representante Legal da
Asociacion Galega de Esclerose Lateral Amiotrofica (Agaela) con CIF: G70217500 e domicilio
social na Av. Vilaboa n2 52, 5F 15174, Culleredo, A Coruna, e de acordo coas atribucions que lle
estan conferidas conforme aos Estatutos polos que se rexen a entidade creada 2o abeiro da Lei
Organica 1/2002, do 22 de marzo.

CERTIFICA:

*  Ana Prieto Conde é alumna de 42 curso de Terapia Ocupacional da Facultade de Ciendas
da Saude da Universidade da Corufia.

* seu Traballo de Fin de Grao aborda a tematica de [detallar], co obxectivo de contar con
participantes socios de Agaela nesa investigadon.

* Tras a recepcion dun documento informativo sobre o traballo en si mesmo, a Xunta
Directiva de Agaela aproba a participacion dos seus socios, se asi o desexan, no estudo
de investigacion desenvolvido pola alumna Ana Prieto Conde, baixo a tutorizacion de
Jessica Garabal e Cristina Martinez.

E para que asi conste a todos os efectos, expidese esta certificacion.

Asooiecién )

Gallege
AG.AELA,
C.LF.: G- 70217500

Fdo.: Dna. Joaquina Martinez Pintos

Presidenta de Agaela

Asociacion Gallega te Escienoss Lateral Amictrofica
www.agaela.es — info@agaets es - 660 53 22 98
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