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Resumen Palabras clave:
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Objetivo: Describir la experiencia del uso de la ortoprétesis de mano impresa en 3D Cyborg Beast, =~ mano;

en adolescentes usuarios de Teletén Santiago con amputacién congénita de mano y sus cuidadores ~ ortoprotesis;

principales, que participaron en un estudio de casos para evaluar la funcionalidad de la mano proté-  impresién 3D;

sica. Caso Clinico: Investigacion de estudio de casos de tipo descriptivo, mediante entrevistas semi- rehabilitacion;

estructuradas a cinco adolescentes con amputacién congénita de mano y a sus cuidadores principales, ~ investigacion

las cuales fueron transcritas y analizadas mediante codificacién abierta. Los participantes visualizanla ~ cualitativa
ortoproétesis como una oportunidad para ellos asocidndola a la normalidad. Asimismo, identificaron
caracteristicas positivas y negativas, enfatizando en estas tltimas. Ademads, describieron efectos posi-
tivos y negativos producidos al utilizar la prétesis, destacando que el uso de la prétesis les permite ha-
blar sobre su condicion. Finalmente, se presentan propuestas de mejora para la protesis, definiéndose
que se debe corregir el prototipo y cambiar la edad de la poblacion objetivo. Conclusiones: El estudio
se configura como pionero al investigar un tema poco explorado, permitiendo entregar informacién
respecto de la experiencia subjetiva de adolescentes que utilizan una ortoproétesis que actualmente
tiene gran importancia mediatica. Los participantes del estudio relataron dificultades para usar la
ortoproétesis de mano, ya sea por aspectos de materialidad y diseno. La ortoprétesis no cumpli6 las
expectativas de uso y estética.
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Abstract

Objective: To describe the experience of using the 3D-printed prosthetic hand Cyborg Beast in ado-
lescents of Teleton Santiago with congenital hand amputation and their main caregivers who partici-
pated in a case study to evaluate the functionality of the prosthetic hand. Clinical Case: Qualitative
and descriptive research of case studies using semi-structured interviews with five adolescents with
congenital hand amputation and their main caregivers. The information was transcribed and ana-
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lyzed through open coding. Participants visualize the prosthesis as an opportunity for them by asso-
ciating it with normality. They also identify positive and negative characteristics, emphasizing in the
latter. In addition, they described positive and negative effects produced when using the prosthesis,
highlighting that the use of the prosthesis allows them to talk about their condition. Finally, im-
provement proposals for the prosthesis are presented, defining that the prototype must be corrected
and change the age of the target population. Conclusions: The study is the first to investigate a little
explored topic, allowing to provide information regarding the subjective experience of adolescents
who use a prosthesis that currently has great media importance. The study participants reported dif-
ficulties in using the hand prosthesis, either due to materiality and design aspects. The prosthesis did
not meet the expectations of use and esthetic.
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Introducciéon

Las amputaciones congénitas de extremidad supe-
rior son alteraciones que se producen durante la etapa
gestacional', afectando el desarrollo y crecimiento de
las extremidades superiores a nivel parcial o comple-
to. Las amputaciones parciales son aquellas en las que
existe un segmento remanente de la extremidad, y las
completas implican la ausencia del miembro superior®.
Algunas amputaciones se presentan en el contexto de
sindrome y pueden asociarse a otras deficiencias orgé-
nicas a nivel corporal®.

La existencia de esta deficiencia requiere un ajuste
por parte del nifio y/o adolescente a la vida con ampu-
tacién, siendo la familia un factor crucial’, asi, factores
como depresion, estrés u otros sintomas presentes en
miembros del grupo familiar, suelen ser predictores de
dificultades para que los nifios se adapten a la deficien-
cia, tengan una buena autoestima y auto concepto™, lo
que afecta directamente su calidad de vida”. Un estu-
dio que evalu¢ el auto concepto y el bienestar psicold-
gico, demostr6 que el auto concepto no era significati-
vamente distinto en grupos de nifios con y sin deficien-
cias'?, sin embargo, aquellos nifios con anomalias leves
—como las amputaciones parciales de mano— tenian
peores resultados que aquellos con anomalias severas.
También se ha referido que si bien el funcionamiento
psicosocial de nifios con deficiencias congénitas tiende
a no ser distintos a los de nifos sin deficiencias’.

Ambos datos son fundamentales a la hora de con-
siderar los tratamientos para las amputaciones con-
génitas de extremidad superior, pues si bien es una
alteracion fisica menor, se ha comprobado que este
déficit afecta significativamente el funcionamiento psi-
cosocial y el bienestar. Estas dificultades, son atin mds
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relevantes en la adolescencia, pues los aspectos deter-
minantes en la esfera psicosocial son la imagen corpo-
ral, la relacion con los pares y el desarrollo de la propia
identidad'>"2.

Por lo anterior, el uso de prétesis es una necesidad
para los pacientes con amputaciones”, en el caso de
nifios y adolescentes con amputaciones congénitas de
mano, se utilizan de preferencia prétesis pasivas como
elemento estético o protesis activas -mecanicas o eléc-
tricas- que mejoren la funcionalidad™. Lo anterior, de-
penderd del nivel de la amputacién y funcionalidad lo-
grada sin protesis’, esta ultima es fundamental para su
adherencia en esta poblacién, ya que se ha reportado
baja adherencia al uso de protesis en pacientes que tie-
nen sensibilidad en el munén y/o funcién de agarre'®".
La adherencia al uso de proétesis depende de factores
como tipo de amputacién, edad, género, tipo de préte-
sis, entre otros!>!718,

Caso Clinico

El estudio de casos clinicos que se presenta formé
parte de una investigacién de tipo mixto que tuvo por
objetivo evaluar el efecto de la prétesis de mano Cy-
borg Beast en la funcionalidad de miembros superio-
res. Esta protesis, es una ortoprotesis mecdnica de bajo
costo desarrollada con tecnologia de impresién 3D'-2.
En este articulo se presentardn los resultados obtenidos
por medio de la metodologia cualitativa, a través de la
cual se buscé describir las experiencias de cinco ado-
lescentes con amputacién parcial congénita de mano
y sus cuidadores, respecto del uso de la ortoprotesis de
mano impresa en 3-D Cyborg Beast, a partir de un es-
tudio cualitativo de estudio de casos.



CASO CLINICO

Ortoprétesis 3D - C. Giaconi et al

Tabla 1. Caracteristicas de participantes y sus cuidadores

Adolescentes participantes Cuidadores participantes

N Edad Sexo Diagnostico Edad Sexo  Parentesco con participante

P1 16 H Deficiencia congénita mano izqda. Agenesia dedos C1 76 M Abuela materna
mano izqda.

P2 14 M Deficiencia congénita de mano izqda. Hipoplasia c2 56 M Madre
Pulgar, deficiencia longitudinal de dedos.

P3 16 H Deficiencia parcial de mano Izquierda con c3 37 M Madre
remanente de mefique y pulgar cortos

P4 14 M Agenesia mano izqda. c4 52 M Madre

P5 19 H Sindrome de Poland. C5 52 M Madre

H: hombre; M: mujer; P: participante; C: cuidador

Participantes Resultados

Los participantes fueron cinco adolescentes con
amputacién parcial de mano de origen congénito del
Instituto Teletén Santiago y sus cuidadores principa-

les (tabla 1). Se incluyeron usuarios con amputacién

A partir del andlisis se construyeron cinco catego-
rias generales respecto de la experiencia del uso de la
ortoprotesis Cyborg Beast (figura 1):

congénita de mano (izquierda o derecha) de 12 a 17
anos de edad y que residian en Santiago. Todos ellos
tenian caracteristicas fisicas similares en relacién al
tipo de amputacién. Se incluyeron cinco pacientes
pues se contd con cinco prototipos de la ortoprotesis,
las fueron donadas a Teletén. Cada una fue disenada y
personalizada para cada usuario, segun preferencia de
colores y caracteristicas fisicas de su mano.

a. Significados atribuidos a la mano Cyborg Beast
Los adolescentes y sus cuidadores, conciben la
mano como una oportunidad, debido a que se sienten
beneficiados al poder participar del estudio y evalua-
cién de la ortoprétesis, y, ademds, porque creen que la
mano es una oportunidad que permitird crear mejores
prototipos para los nifos y jévenes que tienen una am-
putacién. En palabras de una cuidadora “puede que no

sea lo que uno esperaba, pero yo digo a lo mejor con esto

Produccién y analisis de datos

Se realizaron diez entrevistas semiestructuradas
una vez finalizado el periodo de uso de la proétesis (cua-
tro meses). Las entrevistas se realizaron en el Instituto
Teletén Santiago y fueron grabadas, en cada oportuni-
dad se cit6 al adolescente y a su cuidador principal, a
ambos se les explicé en qué consistiria la entrevista y se
dio paso entrevistarlos individualmente. Para la pro-
duccién de datos, se conté con dos guias de entrevista,
una para adolescentes y otra para cuidadores, las que

Mano como
oportunidad

_| Significados atribuidos a la
Mano Cyborg-Beast

Expectativa de
normalidad

Caracteristicas
positivas
Caracteristicas
negativas

| | Caracteristicas de la Mano | |
Cyborg-Beast

incluyeron preguntas sobre: primera impresion, fun- Efectos provocados m
ciones, impacto social y eleccion de uso, y significados Mano —  por télyl:)?r ;?3 ; ;\:lano - :
relacionados al uso de la ortoprétesis. Para el andlisis, Cyborg-Beats ||
se realizé un anilisis de contenido cualitativo a través

Poco uso de la mano

—

de codificacién abierta®, primero se transcribieron los
audios de las entrevistas y posteriormente, se analiza-
ron linea a linea asignando conceptos de manera in-

ductiva. Actividades realizadas
con la mano

Lugares donde
se utiliza mano

Usos dados a la Mano __{
Cyborg-Beast

Consideraciones éticas

Este trabajo fue aprobado por el Comité Etico
Cientifico de la Sociedad Pro Ayuda del Nifio Lisado
(Proyecto n° 43/2014). Los participantes firmaron
asentimiento y consentimiento informado.

Se debe mejorar
prototipo

| | Propuestas para mejorar la o
Mano Cyborg-Beast +

Cambiar poblacién
objetivo

Figura 1. Esquema de organizacién jerarquica de categorias y subcategorias.
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van a... en el tiempo van a hacer otra’ cosa’ entonce’ uno
nunca puede negarse a... a experimentar algo que puede
en algiin momento que le sirva realmente... que le haga
un aporte en su diario vivir” (C2).

Los adolescentes significan el uso de la mano con
expectativas de normalidad, indicando que se sienten
completos al usar esta prétesis, lo anterior, queda de
manifiesto a través de lo referido por uno de los adoles-
centes “de verse con, con los cinco [dedos] ya, eso marca
la diferencia (...) yo por lo menos que tengo esta enfer-
medad de chico siempre como que, que pensaba, eh, cémo
seria y cémo me veria con los cinco dedos” (P5).

b. Caracteristicas de la mano Cyborg-Beast

Los participantes reconocen que la ortoprdtesis
tiene caracteristicas positivas y negativas. Como ca-
racteristica positiva, reconocen que es facil de arreglar
cuando presenta desperfectos. En relacién a lo negati-
vo, adolescentes y cuidadores identifican que la préte-
sis es fragil, razon por la que los usuarios tienen miedo
al usarla, pues puede romperse facilmente, “pa’ usar la
mano me dijeron que... que apretara pa’ ver la fuerza y
apreté y este el, el que modera la, la presion se salié asi
que por eso no la ocupo mucho ya que se puede salir y
romper” (P3).

Ambos grupos identifican que la mano es poco
funcional, pues es menos funcional que su mano real y
soporta poco peso, no cumpliendo con las expectativas
que ellos tenfan al iniciar su uso, “lo mds pesado que
agarré fue un vaso con agua (...) creo que era la mia que
se soltaba todo el cosito, entonces era muy, también era
mucho mds dificil por eso (P5).

Finalmente, cuidadores y adolescentes identifican
que la protesis tiene problemas estéticos, pues es muy
grande, llamativa, tosca, masculina y robética, lo que
provoca dificultades para su uso en los adolescentes.
En palabra de una cuidadora, “la encontré rara. Por
toda la, los pernos, tooodo. Pensé que no, no se iba a ver
tanto, pero... no sé, es como rara. La encontré, no es fea,
pero tampoco es bonita, yo no la usaria en la calle” (C2).
A lo anterior, agregan los cuidadores que estas caracte-
risticas harian que la proétesis fuese més dificil de utili-
zar en mujeres.

c. Efectos provocados por uso de la mano

Cyborg-Beast

El uso de la prétesis, segin los participantes, causa
efectos positivos y negativos. Como efectos positivos,
los adolescentes indican que la prétesis les ha permiti-
do hablar de su discapacidad con otras personas, “uno
se siente mds comodo, ya que al, al hablar con tu’ amigo’
y decir: “joye, me llegé esta mano!”, te dicen: “joh!, qué
bakdn, anda a mostrdrnola y uno puede tocar el tema que
ante’ no se tocaba ya que, o da vergilenza, o que uno lo
podian molestar” (P3).
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En cuanto a los efectos negativos, adolescentes y
cuidadores, refieren que el uso constante de la protesis
les provoca lesiones, pues el material de confeccién es
de un pléstico “muy duro”. Ademds, agregan que su
uso provoca molestias, pues es sentida como un objeto
ajeno al cuerpo, “como que no siento que es parte de mi
porque (...) es como algo que siento incémodo encima de
la mano” (P4).

Finalmente, existe cierta incoherencia en el discur-
so de los participantes, pues ambos grupos identifican
que, si bien la prétesis disminuye la dificultad para rea-
lizar ciertas actividades, provoca dificultades para de-
sarrollar otras acciones. Lo anterior puede visualizar-
se en el discurso de uno de los adolescentes “limitaba
el movimiento, a mi me lo limitaba, lo veo la mano de
[nombra a compaiiero] y a él, él si obviamente no tenia
tanto dedo como yo, entonces a él si le ayuda, entonces a
mi por ejemplo me limitaba un poquito mds en hacer co-
sas, en agarrar, para tocar la guitarra, por ejemplo” (P5).

d. Usos dela mano Cyborg Beast

Los participantes refieren que utilizaron poco las
prétesis. Como razones de este poco uso, los adoles-
centes indicaron que no les gusté utilizarla, mientras
que sus cuidadores, refirieron que los adolescentes
tuvieron dificultades para adaptarse a ella porque no
se adapt6 a sus necesidades. Tanto adolescentes como
cuidadores, agregaron que la prétesis nunca fue utili-
zada en los colegios y que s6lo se ocup6 en los hogares.
Ambos grupos también agregaron que quienes aceptan
su condicién prefieren no utilizar una protesis, “es que
he estado quince afios con mi mano normal, entonce’ a,
que me den una mano nueva es como... igual un poco
choqueante... yo prefiero mi mano normal la verdd (...)
siendo sincera, bastante honesta, prefiero mi mano nor-
mal (...) la verdd. me siento..., no sé conforme conmigo
misma” (P2). Este discurso permite dar cuenta de que
los participantes de este estudio estaban habituados al
uso de su mano con la funcionalidad que ésta ya les
permitia, por lo que el uso de la ortoprétesis no con-
sistié en un cambio significativo para ellos. En relacién
a los usos dados a la protesis, los adolescentes indica-
ron que la principal actividad que realizaron fue tomar
objetos, los cuidadores agregan que los adolescentes
utilizaron la mano para jugar o divertirse con sus fa-
miliares.

e. Propuestas para mejorar la mano Cyborg Beast
Finalmente, los participantes indicaron propuestas
para mejorar la ortoprétesis Cyborg Beast. En primer
lugar, indicaron que debe mejorarse el prototipo, au-
mentando la variedad de colores, agregando colores
poco llamativos y parecidos a la “piel”, “tendria mds
variedad de color (...) porque a mi me dijeron que habia
solamente rosado (...) también haria como... piel, claro,
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si, colore’ ma’ neutro en si, no tan llamativo” (P2). Am-
bos grupos agregan que se debe mejorar la adherencia
de las siliconas protectoras en los extremos distales de
los dedos de la ortoproétesis y que ésta deberia hacerse
mds parecida a una mano real.

Los adolescentes agregan que la prétesis deberia te-
ner movimiento independiente de los dedos, “intentar
mover los deo’ porque son asi movimiento como, como
una mano normal (...) que sea como una mano de ver-
dad, pero, de pldstico” (P1). Todas estas mejoras harian
que la proétesis fuera mds parecida a una mano real,
provocando un aumento de su uso.

Por ultimo, los participantes concuerdan en que
se debe cambiar la poblacién objetivo de la protesis,
debiendo entregarse la mano Cyborg Beast a la pobla-
cién infantil, puesto que los nifios podrian adaptarse
con mayor facilidad que los adolescentes “yo creo que,
a los siete, ocho (...), porque como a esa edd a ello’ no les
importa tanto y... como cuando se es mds chico no, no
hacen tanto bullying” (C2).

Discusion

Los resultados del estudio dan cuenta que los ado-
lescentes utilizaron minimamente la ortoprétesis de
mano, pues tuvieron serias dificultades para acostum-
brarse a ella, por estar adaptados a su déficit, o bien,
porque la prétesis fue percibida como un objeto ex-
trafo a su cuerpo, que ademds era demasiado llama-
tiva, por lo que no se condecia con su expectativa de
“normalidad”. Respecto de la funcionalidad manual,
los pacientes que participaron en este estudio, habian
resuelto la mayoria de sus actividades con el rema-
nente de mano que tenian, por ello, describen que el
mayor problema que ven a la prétesis es el estético, ya
que ellos han buscado no seguir llamando la atencién
de su entorno con la proétesis, dado que sienten que
antes ya lo habian hecho con la amputacién. Lo que
mds repitieron los adolescentes participantes es la ne-
cesidad de que la protesis fuese lo mds parecida a una
“mano normal”, lo que se relaciona con los estudios
que han evaluado el autoconcepto en nifios con defi-
ciencias leves™.

Es importante destacar que los participantes rela-
taron dificultad para acostumbrarse a la mano pro-
tésica, lo que puede explicarse debido a que durante
la adolescencia aumenta la preocupacién por el as-
pecto corporal, lo que genera una gran preocupacioén
en los adolescentes con extranamiento y rechazo del
propio cuerpo, inseguridad respecto a su atractivo, y
aumento de interés por la sexualidad”. Lo anterior
es relevante particularmente en el caso de los ado-
lescentes con deficiencias visibles, por lo que incor-
porar una prétesis durante la adolescencia puede ser
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contraproducente*’, pues como se indicd, los ado-
lescentes declaran haberse acostumbrado a “no tener
mano”.

Lo anterior, es reforzado por los participantes al
coincidir en que seria bueno probar este tipo de pré-
tesis en nifos mas pequefios, ya que la aceptacion
por parte de este grupo etario consideran, podria ser
mejor, pues ellos no estarfan acostumbrados a su am-
putacién y por su naturaleza de nifios, podrian ver la
prétesis como un juguete, pudiéndola incorporar mas
facilmente a su vida diaria.

Los resultados de este estudio, relevan la importan-
cia de incorporar las expectativas de los participantes
en la evaluacién de protesis o cualquier ayuda técnica,
muchas veces desarrolladas s6lo desde el punto de vista
del diseno e ingenieria, siendo fundamental considerar
también la etapa del ciclo vital que los pacientes estin
viviendo. Finalmente, respecto de las altas expectativas
de uso de la prétesis, se cree que la alta difusién me-
didtica realizada en medios de comunicacién producto
de la innovacién que implica la proétesis, pudo gene-
rar mayores expectativas entre los participantes, por lo
que se cree fundamental seguir desarrollando estudios
de funcionalidad y de significados, con el fin de gene-
rar evidencia que pueda apoyar la toma de decisiones
y la entrega de informacién empirica respecto de estas
innovaciones.

Conclusiones

El presente estudio permite evidenciar la necesi-
dad de considerar la visién y subjetividad de los usua-
rios que hardn uso de estas ortprotesis, pues la adap-
tacién a ellas siempre serd una experiencia individual,
que variard de acuerdo a distintos dmbitos, como la
funcionalidad lograda con remanente de mano, edad,
adaptacion a la condicién y contexto sociocultural;
todos elementos descritos por los participantes. La
ortoprétesis no cumplié las expectativas de uso y es-
tética.

Responsabilidades Eticas

Proteccion de personas y animales: Los autores decla-
ran que los procedimientos seguidos se conformaron
a las normas éticas del comité de experimentacién hu-
mana responsable y de acuerdo con la Asociacién Mé-
dica Mundial y la Declaracién de Helsinki.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran
que han seguido los protocolos de su centro de trabajo

sobre la publicacién de datos de pacientes.
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Derecho a la privacidad y consentimiento informa-

do: Los autores han obtenido el consentimiento in-

formado de los pacientes y/o sujetos referidos en el
articulo. Este documento obra en poder del autor de

correspondencia.
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