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Resumen

El caracter progresivo de una enfermedad neuromuscular (ENM) produce una
disminucion de la capacidad para la movilidad. La silla de ruedas es un producto de
apoyo (PA) fundamental para que los afectados mantengan su independencia en los
desplazamientos. Su uso esta condicionado por factores contextuales, las actividades y
la participacién. El impacto psicosocial derivado del empleo de la silla determina,
finalmente, su integracion en la vida del usuario. La evaluacion del impacto como
medida de resultados es importante para optimizar los procesos de provision y
prescripcion de PA. Mediante una metodologia descriptiva y transversal, se evalud esta
variable dependiente con el instrumento Psychosocial Impact of Assistive Devices Scale
(PIADS) en 60 participantes con ENM, usuarios de silla. Para obtener informacién sobre
aspectos relacionados con las actividades, la participacion y los factores contextuales
se aplicd un cuestionario propio y un instrumento de medida de ajuste y resultados en
el ambito de los PA (Matching Person and Technology). También se valord la
sobrecarga del cuidador. Los resultados sefialan que, en general, el impacto psicosocial
es positivo, siendo la silla eléctrica, la independencia en la movilidad y el correcto
emparejamiento sus principales determinantes. Se propone un modelo conceptual del
impacto positivo de la silla de ruedas en personas con ENM y la consideracidn de esta
medida en los procesos clinicos de prescripcion para mejorar su calidad de vida.






Resumo

O caracter progresivo dunha enfermidade neuromuscular (ENM) produce unha
diminucion da capacidade para a mobilidade. A cadeira de rodas é un produto de
apoio (PA) fundamental para que os afetados mantefian a sUa independencia nos
desprazamentos. O seu uso esta condicionado por factores contextuais, as actividades
e a participacién. O impacto psicosocial derivado do emprego da cadeira determina,
finalmente, a sua integracion na vida do usuario. A avaliacion do impacto coma medida
de resultados é importante para optimizar os procesos de provision e prescriciéon de
PA. Cunha metodoloxia descritiva e trasversal, avaliouse esta variable dependente co
instrumento Psychosocial Impact of Assistive Devices Scale (PIADS) en 60 participantes
con ENM, usuarios de cadeira. Para obter informacién sobre aspectos relacionados
coas actividades, a participacién e os factores contextuais aplicouse un cuestionario
propio e un instrumento de medida de axuste e resultados no ambito dos PA
(Matching Person and Technology). Avaliouse tamén a sobrecarga do coidador. Os
resultados sinalan que, en xeral, o impacto psicosocial é positivo, sendo a cadeira
eléctrica, a independencia na mobilidade e o correcto emparellamento os seus
principais determinantes. Proponse un modelo conceptual do impacto positivo da
cadeira de rodas en persoas con ENM e a consideracién desta medida nos procesos
clinicos de prescricion para mellorar a sua calidade de vida.
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Abstract

The progressive nature of neuromuscular disease (NMD) results in a reduction in
mobility: a person’s ability to move about, or locomotion. Wheelchair is an assistive
technology device (AT) that is fundamental to provide a greater degree of
independence in mobility to those affected by an NMD, and its use is mediated by
factors related to context, activity, and degree of participation. The psychosocial
impact associated with the use of a wheelchair determines, finally, its integration into
the user’s daily life. Thus, a comprehensive evaluation of this impact is important in
order to optimize the process of prescribing and providing this kind of AT. With this in
mind, an evaluation study of impact has been undertaken. Using a descriptive and
transversal methodology, the dependent variable was evaluated with the instrument
called Psychosocial Impact of Assistive Devices Scale (PIADS) in 60 participants with
NMD (users of wheelchairs). To obtain information about activities, participation and
contextual factors, an original questionnaire was employed and a tool for outcome
measure in the field of AT (Matching Person And Technology). The burden on the
caregiver was also assessed. The results show that, in general, psychosocial impact
associated to wheelchair use is positive, with the type of wheelchair, correct matching
between AT-person and mobility independence as the main determinants. A
conceptual model of the positive impact of wheelchairs with NMD is proposed, and a
case is made for the use of this measure in the clinical prescription process with the
overall goal of improving users’ quality of life.
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. INTRODUCCION

Las enfermedades neuromusculares (ENM) constituyen un grupo de mas de 150
patologias caracterizadas por la alta heterogeneidad en relacion a su incidencia, patrén
de herencia, etiologia, prondstico y dificultades en el desempefio funcional.?
Aunque el grado y la severidad de la afectacion varian de una persona a otra, la
principal caracteristica que define a estas enfermedades es su curso progresivo,
determinado por una disminucién de la fuerza muscular, asi como la presencia de
contracturas, fatiga, deformidades y afectacion de la funcion pulmonar.(z)

Estos sintomas compartidos reducen la capacidad funcional y constituyen una pérdida
progresiva en el desempefio de las actividades y participacién.(3'4) El prondstico puede
hacer variar el estado funcional, la autonomia personal y la independencia de la
persona afectada, asi como sus expectativas y preferencias. De esta forma, se
incrementa la necesidad de ayuda de una tercera persona y/o productos de apoyo
para mantener un desempefio auténomo.®

Una de las principales limitaciones de esta poblacion es la pérdida de la capacidad de
marcha como consecuencia del avance de la enfermedad.® A pesar del hecho de que
un numero importante de personas afectadas todavia conserva una deambulacién
funcional, el riesgo de caidas, cada vez mas frecuentes, y la aparicion de fatiga en
actividades con moderada o alta demanda fisica, hacen necesario el uso de algun
dispositivo. De esta forma, la silla de ruedas puede requerirse como un producto de
apoyo (PA) que mejore el nivel funcional del usuario y reduzca la dependencia de un
cuidador.”

El uso de la tecnologia de apoyo es un medio cada vez mas habitual para incrementar,
mantener o mejorar las capacidades funcionales de las personas con discapacidad y su
desempeiio ocupacional. Estos dispositivos estan presentes en diferentes contextos y
actividades como la comunicacidn, la movilidad, el control del entorno, el autocuidado,
la educacidn, el trabajo o el ocio y tiempo libre. Entre ellos, la silla de ruedas es uno de
los mas empleados por este colectivo.®® Teniendo en cuenta este hecho y el grado de
importancia de los PA para la movilidad personal, es necesario realizar estudios que
demuestren su efectividad.™

En este sentido, se precisan instrumentos que reflejen las necesidades de los usuarios
finales con respecto al uso de cualquier dispositivo para la optimizacidn de sus
capacidades funcionales y su calidad de vida."™ De esta realidad ha surgido la
corriente que aboga por la importancia de la medida de resultados en productos de
apoyo. Este proceso se refiere a la evaluacidn del servicio y permite medir y establecer
cuadles son los productos que funcionan y como lo hacen, para qué usuarios son mas
adecuados y su nivel de eficiencia econémica.’?
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Uno de los objetivos de la investigacion en este campo es apoyar la practica basada en
la evidencia, que servira de ayuda en la optimizacién de los servicios.® Esta linea de
trabajo, especialmente sobre los aspectos psicosociales de uso y no uso de un PA, es
vital en el ambito de la rehabilitacion ya que permitira mejorar el proceso de
evaluacién, el emparejamiento persona-tecnologia y el desarrollo de dispositivos mas
efectivos para la satisfaccién de las necesidades de los consumidores finales.™

Los factores contextuales (ambientales y personales) tienen una clara influencia en el
uso o en el abandono de estos productos. Los usuarios de sillas de ruedas suelen
encontrar diferentes barreras que frenan su participacion, incluyendo problemas de
accesibilidad, bajos niveles de empleo, aislamiento social o estigma.m) Asi, los factores
ambientales representan un importante rol sobre el empleo de los PA para la
movilidad personal: Incluso con un dispositivo de alta tecnologia, la persona tendra
dificultades para ser activa y participar si el entorno no es accesible o no le ofrece el
apoyo adecuado.'™? Ademas, la propia silla de ruedas, como un factor ambiental en si
misma, tiene unas caracteristicas especificas que determinaran su mayor o menor
utilizacion por parte de la persona afectada, y como ésta la integra en su vida. 41

Los factores personales también tienen una importancia crucial en los significados
atribuidos a la tecnologia de apoyo, en su uso y su abandono. Por ello, se considera
necesaria la exploracién de diferentes atribuciones por parte del usuario final como
sus necesidades, expectativas, roles y la anticipacién del coste social.®

Por otra parte, varios estudios han demostrado la importancia de indagar en el uso de
la silla de ruedas, no sélo para obtener una mejor comprension del perfil de la
actividad y participacién, sino también para ofrecer una perspectiva de los factores
gue influyen en su abandono y en la efectividad de la intervencién con PA.10)

De igual forma, el cuidador constituye uno de los principales apoyos con los que
cuenta una persona con ENM, en el marco de su contexto social. La disminucion de las
capacidades funcionales da lugar a que la necesidad de la ayuda de otra persona se vea
incrementada. Normalmente, es un familiar el que asume el papel del cuidador
principal, apoyando al afectado en su desempefio ocupacional. Dicha labor puede
repercutir sobre la salud fisica y psicosocial de este agente, existiendo el riesgo de
aparicion de sobrecarga en el cuidador. La deteccion de esta situacidén es fundamental
para la implantacién de procesos asistenciales que tengan en consideracion las
necesidades del asistente y que desarrollen acciones preventivas de dicha sobrecarga.

El involucrarse en una ocupacion dentro de un entorno para estar activo es el objetivo
principal de la intervencién de la terapia ocupacional (TO). Por ello, el profesional
ayuda al individuo a incrementar su desempefio, permitiéndole desarrollar los roles
deseados en diferentes situaciones de la vida."” El terapeuta ocupacional tiene un
papel vital en la promocién de la autonomia personal de las personas afectadas por
alguna ENM. 8 g potencial de actuacion de la disciplina con este colectivo se ha
demostrado con la realizacidén del proyecto “PrevenTO: La Intervencion de la TO en las
personas afectadas por Enfermedades Neuromusculares”, coordinado por la
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doctoranda y liderado por la Federacion ASEM. Durante el desarrollo del mismo ha
guedado patente que el terapeuta ocupacional es una pieza fundamental en el
tratamiento rehabilitador de estas patologl'as.(lg’lg)

El presente trabajo analiza a una poblacion muy concreta: las personas afectadas por
una enfermedad neuromuscular, usuarias de sillas de ruedas, y sus cuidadores
familiares. Siendo el mencionado dispositivo tan importante para la movilidad y para
los desplazamientos de estos usuarios, se plantean varios interrogantes que guiaran el
desarrollo de la investigacion, en el sentido de obtener una idea comprensiva de las
motivaciones para el uso de la silla de ruedas por parte de este colectivo (Tabla 1).

Tabla 1: Cuestiones de partida sobre el uso de la silla de ruedas

Causas éPor qué la silla de ruedas es utilizada por las personas
afectadas por una Enfermedad Neuromuscular?
Consecuencias éPara qué actividades se emplea la silla de ruedas?

¢Como influye el uso de la silla de ruedas en la autonomia e
independencia personal del usuario?

Impacto de la silla de ¢Cual es el efecto de la silla de ruedas sobre la calidad de vida
ruedas de las personas afectadas?

La principal razén que lleva a la utilizacion de este PA se deriva de la pérdida
progresiva de la capacidad funcional para la marcha. Sin embargo, el perfil y modo de
empleo del dispositivo es diferente para cada usuario, estando determinado por otros
factores. Asi, se estudiara no sélo el tipo de impacto de la silla de ruedas sobre la
calidad de vida de las personas afectadas, sino también la influencia que pueden
ejercer determinadas caracteristicas sobre dicho impacto. Estas se presentan
agrupadas en cuatro constructos en torno a los cuales se organizaran las variables de
estudio y la exposicion de los resultados:

e Factores personales.

e Actividad y Participacion.

e Factores ambientales.

e El propio dispositivo: La silla de ruedas.

Por ultimo, también se establece la necesidad de analizar la figura del cuidador
principal y las demandas derivadas de su labor, por ser uno de los principales agentes
de ayuda y soporte de la persona afectada, contribuyendo al mantenimiento de su
calidad de vida.?>?® De este modo, se ha reservado un apartado especifico para la
exploracién de esta segunda cuestiéon, que se abarcara tanto en el apartado de
resultados como en la discusion.







1. PARTE TEORICA

1. ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

1.1 Caracteristicas clinicas y consecuencias funcionales
1.1.a) Definicion y Caracteristicas Generales

El término “Enfermedades Neuromusculares” (ENM) se utiliza para hacer referencia a
un conjunto de mas de 150 diagndsticos que afectan al musculo, al nervio o a la unién
neuromuscular, constituyendo un grupo muy heterogéneo en términos de incidencia,
herencia, etiologia, prondstico y consecuencias funcionales.®84

A pesar de las diferencias en las causas y patogénesis, las personas afectadas por una
enfermedad neuromuscular comparten un sintoma clinico comdn que es la pérdida
progresiva de fuerza muscular.®®) Este signo puede ir acompafiado de otros procesos
como fatiga, pérdida de movilidad, dolor o disfuncién autondmica. La combinacion de
estas caracteristicas clinicas puede dar lugar a dificultades en la locomocién y las
funciones musculoesqueléticas, a la pérdida de la capacidad funcional en las
actividades de la vida diaria (AVD) y a una restriccion en la participacion. (3,5)(26)

1.1.b) Epidemiologia

Las enfermedades neuromusculares estan catalogadas como enfermedades raras, ya
qgue afectan a un pequefio porcentaje de la poblacidn. Es decir, son patologias con una
incidencia y prevalencia relativamente bajas. Las enfermedades raras son definidas
como aquellas que tienen una prevalencia que no supera el 5 por 10 000 en la Unién
Europea (Reglamento 141/2000 de la Comisién Europea).m’

Teniendo en cuenta que bajo el término “Enfermedades Neuromusculares” se agrupan
mas de un centenar de diagndsticos, la gran diversidad es una de sus principales
caracteristicas. Por otra parte, individualmente son muy poco frecuentes.®

En el informe de un reciente estudio bibliografico realizado por el Portal de
Informacién de Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos (Orphanet), se ha
puesto de manifiesto la documentada escasez sobre la epidemiologia de las
enfermedades raras. Ademas, se constata una falta de datos fiables y estudios
epidemiologicos actualizados.”?”) Ante esta realidad, es necesario estimar el nimero
total de personas afectadas y la prevalencia de cada enfermedad, estudiando su
evolucién.?®
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Si se atiende a la lista de Enfermedades Raras, por orden de prevalencia, publicada por
Orphanet en mayo de 2010, se observa que la primera enfermedad neuromuscular
que aparece en la misma es la miastenia gravis con 20 casos por cada 100 000
habitantes, seguida de la dermatomiositis, la polimiositis (ambas con 14.8/100 000
hab) y la Distrofia Facio-escapulo-humeral (7 casos/100 000 hab).m’zg)

Debido a esta realidad las ENM son poco conocidas, por lo que los esfuerzos de
investigacion y de difusion son minimos, mas si se comparan con los de otras
patologias.” Los médicos de familia (puerta de entrada de la persona afectada con el
sistema de salud), a lo largo de su actividad profesional pueden detectar, a lo sumo,
uno o dos casos de enfermedades neuromusculares y los hospitales generalistas no
suelen disponer de la especializacién ni los programas requeridos para su diagndstico y
tratamiento.”

Sin embargo, en los uUltimos afios se ha evidenciado un aumento de la inversion en
recursos materiales, humanos y econdmicos dirigidos a su estudio epidemiolégico e
investigacion, como son la creacion del Centro Espanol de Investigacion en
Enfermedades Raras (Ciberer),(so) el Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares , perteneciente a la Sociedad Espafiola de Neurologl'am) o el Portal
de informacién de enfermedades raras y medicamentos huérfanos (Orphanet).(29)

El Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares ha elaborado un modelo de
base de datos (Registro Nacional de Enfermedades Neuromusculares — RENEM) para
realizar un registro de los pacientes afectados por una ENM en Espafia. No se trata de
un estudio epidemiolégico en sentido estricto, sino de obtener un esbozo de la
distribucién de las diferentes patologias en el territorio nacional. La idea de realizar
este proyecto parte del intenso desarrollo de lineas de investigacién clinica en
patologia neuromuscular de los Ultimos afios, que puede resultar determinante para el
futuro tratamiento de los pacientes. La frecuencia relativamente baja de cada uno de
los grupos especificos de enfermedades dentro del grupo global de la patologia
neuromuscular es una dificultad anadida a la investigacidn en este campo.(31)

Segun los datos contenidos en el citado registro, existen 4 693 casos de enfermedades
neuromusculares documentados en Espana, siendo la patologia mas prevalente la
Distrofia Miotdnica Tipo 1 (690 casos), seguida de la Distrofia Muscular Facio-escapulo-
humeral (514 casos). La uUnica provincia gallega representada en este registro es A
Corufia y muestra una prevalencia de 79 personas afectadas.®

Sin embargo, los datos de este listado deben ser interpretados con prudencia ya que
su ultima actualizacion fue realizada en el afio 2007. Ademas, no todos los médicos
qgue diagnostican enfermedades neuromusculares tienen acceso a esta base de datos
ni aparecen reflejadas todas las provincias espafolas.

En cifras absolutas y aproximadas, se estima que existen mas de 40 000 afectados por
enfermedades neuromusculares en toda Espafia.”
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Por otra parte, en el Reino Unido (RU) se ha realizado recientemente un estudio
epidemioldgico sobre la prevalencia de las enfermedades neuromusculares en dicho
pais. El documento muestra que existen, al menos 70 000 personas afectadas por
alguna enfermedad muscular genética o adquirida. El nimero de pacientes por
patologia varia desde 23 000 (neuropatias hereditarias) hasta 1 caso (variante de la
distrofia muscular congénita MDC1D). Se estima que alrededor del 13% de las
personas afectadas padece alguna forma de distrofia muscular (DM).®?

Las ENM de aparicion en la infancia constituyen un grupo de patologias muy amplio,
heterogéneo y complejo. Son consideradas poco frecuentes, aunque en las ultimas
décadas, ha aumentado su prevalencia debido a una mejor prevencién de las
complicaciones secundarias y a un aumento de la supervivencia neonatal. En su
conjunto, se considera una prevalencia de 100 nifios afectados por cada 100 000
habitantes.”® Por indicar un dato, la DM de Duchenne es la ENM mas frecuente en la
infancia, con una incidencia de 1 por cada 3 500 nacidos vivos y una prevalencia de 63
casos por cada millén de habitantes.®*

Los datos sobre prevalencia de las ENM en adultos son similares, pudiendo variar
considerablemente de una enfermedad a otra. La distrofia miotdnica de Steinert es la
enfermedad neuromuscular mas comun en la vida adulta puesto que se estima que la
padecen 5 casos por cada 100 000 habitantes.®*

Tomadas por separado son un problema de salud poco impactante en la comunidad. Si
se toman en su conjunto son uno de los grupos de enfermedades mas frecuentes de la
patologia neuroldgica.

1.1.c) Etiologia

Las causas de las enfermedades neuromusculares son diversas. Tradicionalmente se
han descrito dos patrones causales: de origen genético y de origen adquirido, siendo
las mas frecuentes las primeras.(z‘” Dependiendo de la etiologia de la enfermedad, su
sintomatologia, evolucién y tratamiento seran diferentes.

A pesar de los avances conseguidos en el diagndstico genético de estas patologias,
todavia no se ha definido la secuencia genética responsable de la aparicion de muchas
de ellas. Por ello, el origen es todavia desconocido en su mayor parte.

A continuacidn, se comentaran brevemente las caracteristicas generales de ambos
patrones etioldgicos.

ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES DE ORIGEN GENETICO

Las enfermedades neuromusculares de origen genético se producen como
consecuencia de la presencia de una alteracién en un gen determinado.¥

Su aparicién puede ser debida a varias causas:?¥

e La presencia de una anomalia cromosémica.
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e La pérdida y/o exceso de un fragmento de cromosoma.

e El defecto de un gen (mutacion). Cambio en la secuencia quimica de un gen
con respeto a la variante normal, que tiene consecuencias patologicas.

En el primer caso (presencia de una anomalia cromosémica), la enfermedad genética
se transmite de padres a hijos, es decir, tiene un patrén hereditario. Las enfermedades
neuromusculares hereditarias, a su vez, pueden presentar diferentes patrones de

transmision:®

1. Autosémica dominante: El gen defectuoso se encuentra en los
autosomas y su efecto negativo no se compensa por el gen normal
correspondiente. Es decir, la enfermedad se manifestara en cualquier
persona que tenga el gen defectuoso. En la forma dominante, uno de
los padres se halla afectado aunque puede estarlo de forma leve. Esto
determina un riesgo del 50% de transmitir la enfermedad a su
descendencia. Ejemplos: Distrofias Miotdnica de Steinert, DM Facio-
escapulo-humeral.

2. Autosdmica recesiva: Se produce la coexistencia de un gen alterado y
de un gen normal en el mismo cromosoma y éste “compensa” los
efectos del primero. Por lo tanto, existe una transmision del gen
alterado, pero la persona puede desarrollar o no la enfermedad. La
afectacidn se manifiesta en los hijos si ambas alteraciones se combinan
y la probabilidad de que esto ocurra es del 25%. Ejemplos: Distrofias
Musculares de Cinturas, Atrofias Musculares Espinales.

3. Recesiva ligada al sexo: El defecto genético se halla en el mismo
cromosoma determinante del sexo. En este caso, los varones pueden
padecer enfermedades que se hallan ligadas o ubicadas en el
cromosoma X, ya que al tener solo uno, no cuentan con una versién
sana del mismo que reemplace la funcién alterada. De este modo, las
mujeres son portadoras de la enfermedad y sus hijos varones pueden
padecer la enfermedad con una probabilidad del 50%. Ejemplos:
Distrofias Musculares de Duchenne y DM de Becker.

Por ultimo, se indica que las enfermedades neuromusculares pueden ser congénitas o
no serlo. Las patologias congénitas son aquellas que se presentan ya en el nacimiento y
qgue incluso pueden manifestarse durante la vida intrauterina.”” A modo de sintesis y
en relacion con la etiologia genética de las enfermedades neuromusculares, las
hereditarias son, a su vez, genéticas, pero no todas las enfermedades genéticas son
hereditarias. Las enfermedades congénitas pueden tener un origen genético o no.

La gravedad de una enfermedad genética no depende del tipo de herencia, sino de la
importancia que tenga el gen defectuoso, o de si este defecto puede ser compensado
0 no por la accién de otros genes.??
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ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES ADQUIRIDAS

Las enfermedades adquiridas no responden a ningun patron genético y, por tanto, no
se transmiten entre generaciones. En general, este tipo de enfermedades pueden
tener un tratamiento curativo a través de la intervencion sobre la causa principal de la
patologia, es decir, no todas las ENM adquiridas son crénicas.®?

Este grupo etioldgico, a su vez, puede ser clasificado, segun el mecanismo causante, en
cuatro tipos:(s’

1. De origen inmunoldgico o de base autoinmune

El sistema inmune ataca a las propias células o estructuras del organismo porque no
las reconoce como tales. Esto da lugar a sintomas muy variados, en funcién de la
estructura afectada. El proceso suele desencadenarse tras una infeccién viral o
bacteriana previa, sobre una base con predisposicion genética. Ejemplos de este grupo
son la Miastenia, la Polimiositis o las Poli neuropatias.

2. De origen infeccioso

Se producen por la infeccidn provocada por un agente exdgeno que puede ser virico,
bacteriano o parasitario.

3. De origen téxico-medicamentoso

Se deben a la accidn de tdxicos exdgenos como el alcohol o algunos farmacos (como
las estatinas), toxicos industriales o téxicos vegetales.

4. De origen endocrino-metabdlico
Son enfermedades que se pueden producir por tres mecanismos:

A. Deficiencia de nutrientes o vitaminas esenciales.
B. Ausencia o exceso de determinadas hormonas.

C. Accion de toxicos endogenos (del propio cuerpo) producidos por el mal
funcionamiento de algunos sistemas corporales como el higado o el
rifdn.

Ejemplos dentro de este grupo son la Polineuritis Diabética o Urémica y las Miopatias
Metabdlicas.

Llegados a este punto, se hace necesario realizar una apreciacion sobre la exclusion de
este grupo etiologico en el presente trabajo. A pesar de que las ENM adquiridas
producen también una debilidad muscular, muchas veces generalizada y con dificultad
para la marcha, el grado de afectacion, su evolucién y las posibilidades de curacién dan
lugar a unas buenas expectativas sobre la capacidad funcional de la persona afectada.
Por ello, casi la totalidad de los pacientes no presenta una limitacion importante en la
movilidad funcional, y por tanto, el uso de la silla de ruedas temporal o permanente no
es hecesario.
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Por este motivo, los criterios de inclusion de la muestra del presente trabajo, como se
vera posteriormente, descartan a aquellas personas que, padeciendo una enfermedad
neuromuscular, ésta sea de causa adquirida.

1.1.d) Clasificacion

Siendo las ENM un grupo heterogéneo de patologias, a la hora de establecer su
categorizacion, no existe un unico criterio consensuado. La clasificacion puede
realizarse desde el punto de vista fisiopatolégico, clinico o bien dar prioridad a otros
conceptos como la forma de transmisién hereditaria. Actualmente tiene interés la
clasificacién basada en la biologia molecular, lo que permite la creacidn de nuevos
subtipos dentro de un mismo conjunto de sintomas.®

La clasificacion de las Enfermedades Neuromusculares se modifica a medida que se
obtienen nuevos hallazgos sobre las causas de cada una de ellas, por lo que esta
categorizacidn puede variar con los avances biomédicos.*¥

A continuacidon se describiran brevemente los principales tipos y subtipos de
enfermedades neuromusculares. En esta clasificacién no se incluyen las enfermedades
neuromusculares adquiridas (de origen infeccioso, téxico-medicamentoso o endocrino-
metabdlico) ni las alteraciones asociadas a problemas sensitivos y/o del sistema
nervioso central.

En el Anexo | se adjunta un cuadro que esquematiza la clasificacion de las ENM,
relacionando cada una de ellas con su codigo correspondiente a la Clasificacidon
Internacional de Enfermedades 10 (CIE-10). En esta tabla se aportan datos
epidemioldgicos sobre su prevalencia en términos absolutos obtenidos en Europa.m)

DISTROFIAS MUSCULARES (DM):

Este término define un grupo de enfermedades genéticas que afectan principalmente
al musculo estriado y son debidas a un defecto alguna de las proteinas que forman
parte de la fibra muscular, ya sean estructurales o enzimaticas (distrofina, calpaina,
merosina y emerina, entre otras). La gravedad de la enfermedad varia
considerablemente segun el tipo, y los sintomas pueden aparecer en el nacimiento o
en cualquier etapa del ciclo vital.®?

Existen mds de 35 enfermedades diferentes descritas dentro de este grupo, las cuales
se encuentran categorizadas en 7 subtipos:

1. Distrofinopatias

Son distrofias musculares progresivas que se caracterizan por anomalias moleculares
de la distrofina, una de las principales proteinas que mantienen la estructura de la
fibra muscular. Su forma de trasmision genética es ligada al cromosoma X

Las principales formas clinicas dentro de este grupo son:



Parte Tedrica: Enfermedades Neuromusculares 19

A. Distrofia Muscular de Duchenne (DMD):
Se caracteriza por una debilidad progresiva de la cintura pélvica en la infancia (a partir
de los 2 6 3 afos). Las caracteristicas de la postura que adopta el nifio son: torso hacia
atrds, marcha dandinante y dificultad para subir las escaleras. El signo de Gowers es
positivo. Suele haber una pérdida de la marcha entre los 10 y los 13 afos, junto con
una agravacion y generalizacion de la afectacion muscular, incluidos el musculo
estriado y el cardiaco.

B. Distrofia Muscular de Becker (DMB):
Los sintomas son muy parecidos a los de la DM de Duchenne, aunque su intensidad es
menor y su aparicidon, mas tardia. La progresidon es mas lenta y la esperanza de vida es
mas prolongada.

C. Otras:
Son fenotipos mas leves en cuanto a la afectacién del musculo esquelético (mialgias y
calambres, mujeres portadoras sintomaticas, hiperCKemia) aunque todas pueden
asociar, de manera mas o menos predominante, una afectacion cardiaca, incluso de
forma aislada. Estas formas no experimentan una pérdida de la marcha.

2. Distrofias musculares congénitas

Se producen por una alteracién de proteinas musculares y se manifiestan clinicamente
desde el nacimiento o en los primeros meses de vida. Cursan con hipotonia, debilidad
de los musculos de los miembros y del tronco, y pueden tener asociadas otro tipo
manifestaciones como retracciones musculares, malformaciones oculares o
alteraciones de la sustancia blanca cerebral. Puede aparecer también un retraso
mental grave.(35) El modo de herencia es variable.

Dentro de este subgrupo se encuentran:

A. Distrofias musculares congénitas por déficit de merosina
Se caracterizan por retraso en el desarrollo motor con desarrollo intelectual normal.
Existe ausencia de merosina en la biopsia muscular.

B. Distrofia muscular de Fukuyama
Cursa con retraso mental asociado. Su evolucidon es, a menudo, letal durante la
infancia.

C. Sindrome de Walker-Warburg y sindrome MEB (Musculo-Ojo-Cerebro)
Se caracteriza por graves malformaciones oculares y cerebrales asociadas. Su
evolucion depende de las lesiones cerebrales.

3. Distrofia muscular de Emery-Dreifuss

Es una distrofia muscular progresiva con patrén de herencia autosémico dominante
gue suele manifestarse entre la primera y la segunda década de la vida. Se caracteriza
por la aparicién de retracciones del biceps, del tenddn de Aquiles y de los musculos
cervicales posteriores. La persona tiene dificultades para levantar los brazos o llevar
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objetos pesados y una tendencia a tropezar. Su progresion es lenta con aparicion de
debilidad muscular en hombros y brazos. ©)

4. Distrofias musculares de cinturas (LGMD)

Se trata del grupo mdas heterogéneo tanto desde el punto de vista clinico como
molecular. Se divide en dos grandes grupos segin su modo de herencia autosémico
dominante (LGMD1) o recesivo (LGMD?2). Las formas mas graves suelen corresponder
al grupo de las recesivas, como las debidas al déficit de sarcoglicanos
(sarcoglicanopatias), calpaina o disferlina. En el grupo de las dominantes existen
formas mas leves, incluyendo hiperCKemia asintomatica (como sucede en algunas
formas por déficit de caveolina-3).

Dentro de este grupo destacan las Sarcoglicanopatias, que pueden tener una gran
variedad clinica: formas graves con empeoramiento progresivo, con una pérdida de la
marcha, y formas mas moderadas caracterizadas por la persistencia de una fatiga
importante.

5. Distrofia muscular Facio-escapulo-humeral (FSHD)

Es una de las distrofias musculares mas frecuentes y tiene un patrén de herencia
autosomico dominante. Suele manifestarse en la juventud, aunque existen formas de
inicio mas tardio y la penetrancia es variable. Se caracteriza por la presencia de
debilidad y atrofia de los musculos de la cara y de la cintura escapular: movilidad facial
reducida, dificultad para levantar los brazos por encima de la cabeza, hombros caidos
hacia delante y oméplatos prominentes.

Los gluteos y musculos anteriores de la pierna estan afectados.

Su evolucidon es muy lenta, desde la parte superior del cuerpo hasta la inferior, con
frecuentes periodos de estabilizacion. Mas de la mitad de las personas afectadas
conservan la autonomia de la marcha durante toda la vida.®®

6. Distrofia muscular oculofaringea

Es una distrofia muscular progresiva que aparece en la edad adulta (entre los 40 y 60
afios) y se caracteriza por caida de los parpados (ptosis) y dificultad en la deglucién
(disfagia). Su evolucidon es lenta con agravacidon progresiva de las limitaciones
funcionales. La marcha y algunos movimientos de los brazos pueden hacerse
dificiles.®® Tanto la ptosis como la disfagia pueden tratarse de forma quirdrgica
mediante intervenciones relativamente sencillas.”

7. Miopatia de Bethlem

Distrofia muscular progresiva con un patréon de herencia autosédmico recesivo que se
produce por déficit del colageno VI. Suele manifestarse en la primera década con
retracciones articulares importantes en codos, articulaciones aquileas e interfaldngicas
y progresa hacia debilidad muscular Esta afecta mas a los musculos proximales que a
los distales y a los extensores mas que a los flexores.

La limitacién funcional es variable. La forma autosdmica dominante da lugar a la
Distrofia Muscular tipo Ullrich."
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MIOPATIAS DISTALES:

Son un grupo de enfermedades con patrén de herencia autosémico recesivo o
dominante. La afectacion es mayor en la musculatura distal de miembros inferiores
(MMII) vy, segun el tipo, afectara fundamentalmente al compartimento anterior o
posterior de las piernas. Aunque la debilidad muscular se observa primero en los
musculos distales, con el tiempo pueden verse afectados otros musculos.®?

Son enfermedades progresivas con una afectacion de los musculos ascendente, pero
con un ritmo de evolucién moderado.®

Dentro de este grupo se encuentran:

1. Miopatia distal de tipo Welander

La afectacion muscular inicial produce una debilidad en el pulgar e indice que se
extiende al resto de los dedos. Existe una alteracion en la destreza motora fina y
dificultad para extender la mano. Puede evolucionar progresivamente hacia una
limitacién de miembros inferiores.®®

2. Miopatia distal de tipo Markesbery-Griggs

La enfermedad empieza después de los 40 afios, con debilidad de los musculos del
compartimento anterior de las piernas, afectando al tibial anterior y los dorsiflexores
del tobillo.®®

3. Miopatia distal de tipo Miyoshi

Se inicia entre los 16 y los 20 afios en un 80% de los pacientes. La sintomatologia
incluye la incapacidad para mantenerse sobre la punta de los pies, subir escaleras y
correr. Tiene una evolucidn lenta, pero la afectacidn progresa hacia los musculos de la
cintura pélvica, lo que puede causar dificultad en la marcha.®®

4. Miopatia distal de tipo Nonaka

La afectaciéon muscular produce una debilidad de los musculos de la parte anterior de
la pierna (musculo tibial anterior) y pies en equino, con dificil flexion. Aunque no afecta
a los cuadriceps, si puede influir sobre los musculos de la cintura pélvica y producir
incapacidad para la marcha. Tiene una evolucion répida.(35)

MIOPATIAS CONGENITAS:

Este grupo de patologias, con patrén de herencia variable, se manifiestan desde el
nacimiento. Las enfermedades se producen por un defecto en el desarrollo del
musculo, dando lugar a una capacidad de contraccién reducida.®?

Dentro de este grupo se encuentran:

1. Miopatia congénita nemalinica (Nemaline myopathies)

Aunque es una enfermedad congénita puede manifestarse tardiamente, incluso en la
edad adulta.®® Se caracteriza por la aparicion de una hipotonia generalizada y difusa
con afectacién de manos, pies, tronco y cara, retracciones, deformaciones articulares y
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afectacién de la deglucion. El déficit no es evolutivo y, en general, causa invalidez
moderada, en particular en los nifios mayores y en los adultos. En general, cuanto mas
pronto aparece la enfermedad, mas grave es su evolucién.®”

2. Miopatia congénita “central core”

Se manifiesta de forma diferente seglin la edad de aparicién. Se caracteriza por la
presencia de debilidad muscular predominante en los hombros y en la pelvis. El inicio
de la deambulacién suele ser tardio. En ocasiones existe dificultad para correr, para
subir escaleras y presencia de escoliosis. La afectacidn no es progresiva y la invalidez es
moderada. Existen formas graves poco frecuentes que requieren de ventilacién
asistida.

3. Miopatia congénita centronuclear

Se caracteriza por la presencia de debilidad muscular de las piernas y de la cara, dando
lugar a un retraso en el comienzo de la marcha. Su evoluciéon es variable y la
enfermedad puede causar distintos grados de invalidez, dependiendo de la intensidad
de la debilidad muscular y de la aparicién o no de deformaciones ortopédicas.(as’

4. Miopatia congénita miotubular

Al nacer, el nifio presenta hipotonia neonatal y dificultad respiratoria. Suelen ser
frecuentes los problemas de deglucidén, paralisis de los musculos faciales, ptosis,
oftalmoplejia y deformaciones del térax y los pies.(as’

En general, la enfermedad evoluciona muy rapido. El afectado suele fallecer en las
primeras semanas de vida.®

5. Miopatia congénita con minicores

Se caracteriza por una hipotonia neonatal e inmovilidad de los musculos faciales. En
ocasiones existe deformacién del térax y de los pies, e incluso a veces afeccidon
cardiaca. Su evolucion es muy variable, mas o menos lenta.®

DISTROFIA MIOTONICA DE STEINERT

Es la ENM mas frecuente. Su patréon de transmision genética es autosdmico
dominante. Existen formas congénitas (muy graves y a menudo letales) y formas de
inicio mas tardio.

Se destaca la presencia del “fendmeno de anticipacidon”: los sintomas suelen aparecer
de forma mas precoz y suelen ser mas graves en generaciones sucesivas. Lo que
caracteriza y da nombre a esta enfermedad es la dificultad para relajar los musculos
después de una contraccion mantenida, lo que se denomina “fendmeno mioténico”.

Es una afectacién multisistémica que afecta a varios érganos: musculos, ojos, Sistema
Nervioso (SN), aparato cardiorrespiratorio, aparato digestivo y glandulas endocrinas.®
Es habitual la presencia de cataratas, calvicie y anomalias endocrinas y cardiacas.”
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El principal sintoma es la aparicion de una debilidad progresiva de los musculos
faciales, los elevadores de parpados (ptosis), los bulbares (suele existir disfagia), asi
como los de antebrazos, manos, piernas y pies (afectacién distal).

Su evolucidn es variable y puede llegar a producir un estado de gran invalidez a los 15
0 20 afios tras su aparicion.®

MIOTONIAS CONGENITAS:

Son enfermedades que se manifiestan desde el nacimiento o en la infancia.
.(5)

Dentro de este grupo se encuentran:
1. Miotonias congénitas: autosomica recesiva (o tipo Becker, mas grave) y
autosomica dominante (o tipo Thomsen, mas leve).
Miotonia difusa que se agrava con el frio y mejora con el movimiento (después de una
contraccion, aparece una lentitud anormal de la relajacion muscular referida como
contractura). Se trata de enfermedades no progresivas que producen una invalidez, en
general, moderada durante toda la vida.

2. Miotonia condrodistréfica (Sindrome de Schwartz— Jampel)

Miotonia, en ocasiones dolorosa, asociada a problemas del crecimiento. Por este
motivo, son frecuentes las deformaciones esqueléticas.

PARALISIS PERIODICAS FAMILIARES (ENFERMEDADES DE LOS CANALES)

Este nombre describe a un grupo de enfermedades genéticas raras caracterizadas por
la aparicion de brotes intermitentes (periddicos) con aumento de la debilidad muscular
(pardlisis). Los brotes pueden ser el resultado del estrés, nerviosismo, actividad fisica,
del calor o del frio. Es muy poco frecuente que se vean implicados los musculos de la
respiracion, el habla o la deglucién.(az’

Dentro de este grupo se encuentran:

1. Adinamia episddica de Gamstorp y enfermedad de Westphal

Enfermedades genéticas que se transmiten de forma autosémica dominante. Se
manifiesta con episodios de paralisis, con una duracién (de 2 a 24 horas) y frecuencia
variables. Afectan a los cuatro miembros, y son provocados por: el descanso tras el
ejercicio, una comida muy salada y/o rica en azucares, la exposicidn al frio, un episodio
febril o un traumatismo fisico o psiquico. En general, no existen molestias entre las
crisis. La gravedad de las crisis suele estar relacionada con los problemas del ritmo
cardiaco causados por la hipocalemia. Se observa una mejoria con la edad ya que
puede ocurrir una desaparicion de las crisis hacia los 40 — 50 afios.®

2. Paramiotonia de Eulenburg

Se trata de una miotonia persistente con el ejercicio, que se agrava visiblemente con el
frio y va acompaiiada de debilidad muscular. Es estable.®®
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MiosITIS OSIFICANTE PROGRESIVA (O FIBRODISPLASIA OSIFICANTE PROGRESIVA):

Es una enfermedad que se manifiesta en la infancia. Se produce por la osificacién de
los musculos, que se vuelven “duros como piedras” (aparecen como una especie de
bultos, sobre todo en el cuello y a lo largo de la columna vertebral). El tejido dseo
generado es el resultado de un fallo en el proceso de reparacidn del tejido muscular.
Estas osificaciones producen limitaciones articulares y deformidades, haciendo que los
movimientos funcionales sean dificiles o imposibles."

MIOPATIAS METABOLICAS:

Se trata de un grupo de enfermedades genéticamente determinadas, cuya base
etiopatogénica es la dificultad para obtener energia por parte de la fibra muscular, por
lo que ésta no funciona adecuadamente.

Este grupo se clasifica, a su vez, en 3 subgrupos:

1. Miopatias mitocondriales:

Pueden aparecer en la primera infancia o en la edad adulta. A menudo su causa es un
defecto en el genoma transmitido por la madre.®®

En la mayoria de los casos, aparece debilidad permanente de los musculos de los ojos
(ptosis) con o sin afeccion muscular de los miembros. También es frecuente la
presencia de fatigabilidad, a menudo dolorosa con el esfuerzo. Su evolucién es variable
segun la gravedad del tipo, aunque la mayoria no causan demasiada invalidez. En las
formas graves, es posible una afeccidon cerebral que pueda causar problemas de
equilibrio, epilepsia y/o parélisis.(S)

2. Lipidosis musculares:

Son miopatias metabdlicas que aparecen en el recién nacido, en la infancia o en la
edad adulta, segun la forma.

En este subgrupo se encuentran:®

A. Déficit de carnitina

B. Déficit de carnitina palmitiltransferasa de tipo Il (CPT I1)
C. Déficit de acil CoA deshidrogenasa

D. Déficit parcial de CPT Il

3. Glucogenosis musculares:
Miopatias metabdlicas que pueden aparecer a cualquier edad. Suelen cursar con fatiga
muscular, dolores al realizar esfuerzo y calambres, pudiendo afectar sélo al musculo o
a otros organos (cerebro, higado o corazén).(ss)
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La principal caracteristica es la intolerancia al esfuerzo, desencadenada por el ejercicio
fisico. Su evolucion varia segun la forma. Las formas neonatales, con hipotonia
generalizada, pueden tener una progresién rapida y fatal sin el tratamiento adecuado.
Las formas mas tardias son, en general, menos graves.(35)

Dentro de este subgrupo se pueden encontrar nueve enfermedades diferentes:(5 )
A. Enfermedad de Pompe (tipo Il)

B. Enfermedad de Forbes (tipo Ill)

C. Enfermedad de Andersen (tipo IV)

D. Enfermedad de MacArdle (tipo V)

E. Enfermedad de Tauri (tipo VII)

F. Déficit de fosforilasa quinasa

G. Déficit de fosfoglicerato quinasa (PGK)

H. Déficit de fosfoglicerato mutasa (PGAM)

I. Déficit de lactato deshidrogenasa (LDH)

ENFERMEDADES DE LA UNION NEUROMUSCULAR:

Se producen debido a que la sefial eléctrica procedente del nervio hacia el mdsculo se
interrumpe por alguna causa, dando lugar a debilidad muscular y fatiga.(35)

Este grupo, se divide, su vez, en 2 categorias:
1. Enfermedades de la union NM adquiridas

A. Miastenia Gravis:

Es una enfermedad crdnica, de causa inmunoldgica, producida por la presencia de
anticuerpos contra componentes de la membrana postsinaptica de la unién
neuromuscular. Es una enfermedad que puede manifestarse a cualquier edad, aunque
lo mas frecuente es entre los 20 y 30 afios en las mujeres y entre los 40 y 60 en los
hombres.

Se caracteriza por presentar una debilidad muscular y fatiga de intensidad y duracion
variables que pueden afectar a cualquier musculo. Esta debilidad puede aumentar con
el esfuerzo y/o con la repeticion del movimiento.

Su evolucidén es variable, con remisiones o exacerbaciones.®?

B. Sindrome de Eaton-Lambert:

Es una enfermedad producida por anticuerpos contra componentes de la membrana
presinaptica de la union neuromuscular. Produce debilidad en MMII, y alteraciones
autonémicas (impotencia, estrefimiento, etc.).(32)
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2. Sindromes miasténicos congénitos:

Se trata de enfermedades de transmisién genética (autosémico recesivo o dominante),
gue aparecen desde el nacimiento. Se caracterizan por la presencia de fatiga anormal
debida a una debilidad muscular localizada o generalizada (aumentada por el
esfuerzo), ptosis, oftalmoplejia y trastornos de la deglucion. La gravedad de los
sintomas es variable. La enfermedad puede evolucionar por brotes, ser progresiva, con
escasa evolucion o mejorar con el tiempo.(ss)

AMIOTROFIAS ESPINALES O ATROFIAS MUSCULARES ESPINALES(AME):

Son un grupo de enfermedades hereditarias de transmisidon autosdmica recesiva.® se
caracterizan por la pérdida o degeneracion de las neuronas del asta anterior de la
médula espinal. El mal funcionamiento de estas neuronas hace que el impulso
nervioso no pueda transmitirse correctamente y, por tanto, los movimientos y el tono
muscular se ven afectados. Inicialmente, estdn mas afectados los musculos proximales
y la debilidad en los miembros inferiores suele ser generalmente mayor que la de los
miembros superiores (MI\/ISS).(S’ Pueden aparecer problemas respiratorios.

Existen diferentes tipos de Amiotrofias espinales, que varian considerablemente en su
edad de aparicion y gravedad:(S)

1. Amiotrofias espinales infantiles tiposlay Ib

Su inicio es antes de los 6 meses de edad y el nifo tiene una debilidad tan intensa que
no alcanza la sedestacion. Esta se caracteriza por ser simétrica en los musculos
proximales y el tronco, extendiéndose hacia las extremidades. Puede existir afectacion
del tronco cerebral (con un inicio antes de los 3 meses) con riesgo de muerte subita.
Su evolucidn es grave a pesar del tratamiento especializado.

2. Amiotrofia espinal infantil tipo Il

Su inicio se produce después de los 6 meses de edad, y son nifios que realizan la
sedestacion, aunque no adquieren la marcha. Cursa con una debilidad simétrica de los
musculos proximales y del tronco. Puede haber una posible afectacidn de los musculos
intercostales inferiores. Su evolucidn es estable tras una fase de agravacion.

3. Amiotrofia espinal infantil tipo lll

El inicio se produce hacia el final de la infancia o principio de la adolescencia. Cursa
con debilidad de los musculos proximales y, aunque se llega a adquirir la marcha se
hace con dificultad. Suele haber problemas para levantarse del suelo y para subir
escaleras. Su evolucion es variable, habitualmente lenta.

4. Amiotrofia espinal del adulto tipo IV

Su inicio se produce en la edad adulta. Cursa con paralisis y atrofia de los musculos
distales de las piernas. Pueden existir dificultades respiratorias y debilidad de los
musculos de los muslos y de los antebrazos.
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NEUROPATIAS HEREDITARIAS SENSITIVO-MOTORAS (ENFERMEDADES DE CHARCOT-MARIE-
TOOTH):

Forman un grupo muy frecuente constituido por mds de 15 enfermedades crénicas del
nervio periférico. Pueden tener un patrén de herencia autosdmico dominante (CMT1),
autosémico recesivo (CMT2) o dominante ligado al cromosoma X (CMTX).5°)

Es frecuente la aparicidon de debilidad muscular, que produce problemas en la marcha.
Suelen aparecer problemas de la sensibilidad profunda y superficial, entumecimiento,
dolores y, frecuentemente, pie cavo. La gravedad de la afectacion es muy variable.”
Su evolgc)ic'm es lentamente progresiva, aunque variable incluso dentro de una misma
familia.®>

1.1.e) Diagndstico

El diagndstico de una enfermedad neuromuscular no suele ser un proceso facil debido
a la variabilidad de sus causas y por el hecho de que todavia se desconocen muchos de
los genes causantes de un gran nimero de ellas.

Por otra parte, es frecuente el hecho de que, a pesar de que una ENM ha sido
diagnosticada, con el tiempo y debido a nuevos avances biomédicos, se comprueba
gue este diagndstico puede ser incorrecto y es necesario volver a realizar las pruebas
pertinentes.(s)

No existe ningun protocolo establecido y/o aprobado que guie el proceso diagndstico
de una enfermedad neuromuscular. Sin embargo, si se ha determinado que la prueba
definitiva que permite detectar su presencia es la biopsia muscular o del nervio
periférico.(zg)

En general, el procedimiento seguido para realizar el diagndstico de una enfermedad
neuromuscular se basa en la aplicacion de los siguientes procedimientos:

ESTUDIO DE LA HISTORIA CLINICA:

La persona afectada suele acudir al médico ante una sospecha de que algo no va bien:
las caidas son frecuentes, le cuesta andar y levantarse del suelo, empieza a notar
sintomas importantes de cansancio, falta de fuerza muscular, dificultad para subir y
bajar escaleras o para realizar un ejercicio fisico.®

En este punto es fundamental analizar el contexto epidemiolc')gico—familiar.(24)

REALIZACION DE UN EXAMEN CLiNICO:

La confirmacién de los primeros sintomas se realiza a través de un sencillo examen
clinico. Los resultados del mismo orientan al médico de cabecera para realizar una
derivacién al neurc')logo.(S)
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APLICACION DE LAS PRUEBAS DIAGNOSTICAS:

En esta fase se emplearan diferentes métodos complementarios en funcion de la

sospecha clinica. Los principales procedimientos utilizados son:?46)

1. Examenes de laboratorio:

Permiten estudiar las enzimas musculares especificas como la Creatin-fosfo-kinasa
(CPK) o la creatin-kinasa (CK).

2. Estudio radioldgico del musculo:

Posibilita observar las estructuras musculares a través de técnicas de imagen. Su
utilidad para el diagndstico es bastante baja.

3. Electromiografia:

Es el estudio de la funcion eléctrica de las fibras musculares. Se registra un patrén
caracteristico de actividad muscular. Esta prueba es util para concretar el tipo de
enfermedad neuromuscular.

4. Estudios de Conduccion Nerviosa:
Permiten cuantificar los distintos parametros de la funcion de los nervios periféricos.

5. Estudios de Cuantificacion Sensitiva:

Permiten estudiar los niveles de sensibilidad en aquellas enfermedades que involucran
a los nervios periféricos y que escapan a los estudios de conduccion nerviosa.

6. Biopsia Muscular:

Permite observar, de forma directa, las alteraciones del musculo y caracterizar el
proceso. Esta prueba se utiliza también para establecer un prondstico, que dependera
del grado de afectacion del musculo.

7. Biopsia de Nervio:

Cumple la misma funcion que la biopsia muscular pero, en este caso, la enfermedad se
asienta en el nervio periférico. La realizacidn de esta prueba es util para confirmar los
datos obtenidos en el electromiograma que, junto con el patrén de herencia, el curso
evolutivo y las anomalias asociadas, son determinantes para el diagndstico.

8. Test Genético / de ADN o molecular:

Es la prueba que confirma definitivamente la presencia de una ENM de base genética y
resulta necesario para ensayar tratamientos etioldgicos.

1.1.f) Sintomatologia

Las enfermedades neuromusculares comparten una serie de manifestaciones
clinicas.®
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El sintoma principal y mas caracteristico de las ENM es la debilidad muscular, que
puede ser progresiva o intermitente. La persona detecta este signo cuando aparecen
limitaciones para realizar diferentes actividades de la vida diaria (AVD) tales como
dificultad para subir escaleras, caminar, destapar una botella, levantar objetos... En la
primera infancia, los sintomas mas comunes incluyen caidas frecuentes, dificultad para
incorporarse del suelo, dificultad y lentitud al correr y marcha con balanceo de
caderas. La debilidad puede afectar a la musculatura distal o proximal de las
extremidades o ser global, e incluso afectar a la musculatura facial y ocular.”

La debilidad muscular es generalmente simétrica, aunque en ocasiones un lado parece
mas afectado que el otro.®) La reduccion funcional de la masa muscular es comdn en
todas las ENM y da lugar a una atrofia debida a un estilo de vida sedentario, asi como a
la degeneracion del musculo producida por la propia enfermedad.” El gasto de
energia en la realizacion de actividades fisicas es significativamente menor en la
poblacion de personas afectadas por una ENM que en la poblacion general, y también
menor en mujeres que en hombres.*®

La debilidad muscular puede condicionar la aparicién de contracturas, producidas tras
una inmovilizacion prolongada, en la que las articulaciones se fijan y se pierde la
libertad de movimiento.

La fatiga es otro sintoma caracteristico y suele ir asociada a la debilidad muscular. En
relacion con este signo, es necesario hacer una distinciéon entre la fatiga primaria
(derivada de la propia enfermedad) de la secundaria (producida por el desuso).(‘” La
debilidad y fatigabilidad después del ejercicio es propia de la miastenia y las miopatias
metabdlicas.

Otra manifestacién clinica frecuente es la miotonia o la dificultad para relajar el
musculo tras una contraccién. Puede ser de intensidad variable, segun los musculos
afectados v las circunstancias externas.®

En algunos tipos de distrofia se observa, en ocasiones, que los musculos presentan un
mayor volumen, en lugar de estar reducidos. Este aumento muscular se conoce como
pseudohipertrofia o falsa hipertrofia. Su causa no esta del todo clara, sin embargo, es
probable que se deba a que el tejido muscular es reemplazado por grasa.‘“’

Historicamente, el dolor no ha sido considerado como una de las principales
caracteristicas clinicas de las ENM. Sin embargo, existe un numero creciente de
estudios que indican que el dolor crénico es un sintoma comun en la mayoria de las
personas adultas afectadas. Estos estudios han mostrado ratios de dolor crénico
presente entre el 70 y el 96% de los adultos.®”? En el caso de los nifios, la cifra es
similar, ya que casi el 70% de éstos indican la presencia de dolor crénico.“? La
frecuencia y la intensidad del dolor en las ENM no se reconocen bien, por lo que debe
examinarse minuciosamente. La presencia de dolor puede influir negativamente sobre
otros aspectos de la vida de las personas afectadas.*”
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En ocasiones, especialmente en los tipos de distrofia que afectan a los brazos, los
calambres y la rigidez son bastante comunes. Estos suelen ocurrir con mayor
frecuencia en las miopatias metabdlicas.

En algunas ENM, en las que los nervios periféricos se hallan afectados, pueden
aparecer sintomas sensitivos como hormigueos en las extremidades, dolores en
brazos y piernas, asi como pérdida o reduccion de la sensibilidad.

Cuando la enfermedad aparece en el recién nacido o durante los primeros meses de
vida se reconoce la presencia de hipotonia, con una disminucidon de los movimientos
espontaneos del bebg, llanto débil y dificultad en la succién.®

La dificultad durante el sueio es otro de los aspectos reportados por la literatura.
Algunas posibles causas de la interrupcién del suefio pueden estar relacionadas con los
problemas fisicos, como la limitacién en la capacidad para ajustar la posicién del
cuerpo durante la noche o también debido a la insuficiencia de las vias respiratorias
secundaria a hipotonl'a.(4°)

Ademas de la presencia de estos sintomas, la afectacion muscular puede producir
consecuencias funcionales sobre otros organos y sistemas corporales, dando lugar a
diferentes complicaciones como enfermedad coronaria arterial, obesidad,
osteoporosis, ansiedad y/o depresién.(4)

Los problemas asociados mas comunes son:®

1. Alteraciones de la marcha:

Son muy variables. En determinadas enfermedades congénitas no se llega nunca a
adquirir la capacidad de marcha. En otros casos se pierde precozmente o puede
mantenerse hasta la edad adulta, aunque con un deterioro lento y progresivo.

2. Problemas asociados al uso de la silla de ruedas:

Si la progresion de la enfermedad afecta a la movilidad general de la persona afectada
impidiéndole una deambulacién funcional, ésta comenzard a utilizar la silla de ruedas
como principal producto de apoyo (PA). En este caso, el uso de la silla de ruedas
también puede derivar en la aparicion de otros problemas secundarios como las
deformidades de la columna vertebral, Ulceras por presion o la dificultad para el
desempefio de las AVD.*!

3. Deformidades articulares:

Son complicaciones habituales, pudiendo acelerar la pérdida de la marcha. Su
gravedad y frecuencia aumentan cuando se pierde la deambulacion y, aunque son
inevitables, pueden retrasarse si se aplica un tratamiento de rehabilitacion precoz.(4)

4. Alteraciones de la columna vertebral — Escoliosis:

Esta condicionada por la pérdida de la marcha y el uso de la silla de ruedas. Suele estar
asociada a las contracturas musculares.
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5. Alteraciones respiratorias:

Se producen por una falta de fuerza en la musculatura respiratoria, principalmente de
los musculos abdominales e intercostales. Esta caracteristica, junto con las
alteraciones de la caja toracica (derivadas de la escoliosis), dificulta la tos y el drenaje
de secreciones, favoreciendo determinadas complicaciones como neumonias o
atelectasias.

6. Alteraciones cardiacas:

Son variables, existiendo ENM con trastornos del ritmo cardiaco graves. En otras, es
frecuente la insuficiencia cardiaca y también una miocardiopatia hipertrofica que va
empeorando progresivamente.

7. Osteoporosis - Fracturas:

La pérdida de masa dsea esta condicionada por la disminucién de la movilidad global.
Las fracturas se presentan con una alta incidencia y son debidas a la osteoporosis
secundaria a la inmovilizacién.

8. Alteraciones nutricionales:

Puede producirse una malnutricion (por disminucién de la ingesta de alimentos o
debido al aumento del trabajo respiratorio) u obesidad (aumento de peso debido a la
falta de ejercicio fisico secundario a inmovilizacién). En fases avanzadas de la
enfermedad suelen aparecer problemas la deglucion o disfagia.

1.1.g) Evolucion

La evolucion de las ENM, al igual que su sintomatologia, varia segun la causa y el grupo
al que pertenezca. Es decir, cada ENM tiene su propio perfil evolutivo.? En general,
son neurodegenerativas, es decir, su evolucién implica una pérdida progresiva de la
capacidad funcional para la movilidad global y para realizar las AVD. Esta situacidon
produce un aumento de la necesidad de ayuda en el desarrollo de estas actividades,
bien asistencia de tercera persona o bien a través de otros dispositivos como
adaptaciones o productos de apoyo.(18'42)

Desde un punto de vista rehabilitador, las enfermedades neuromusculares puede

clasificarse, segin su ritmo de evolucién, en dos tipos:“3*¥

e Enfermedades lentamente progresivas: La marcha se mantiene durante un
periodo largo de tiempo, como por ejemplo la AME tipo lll o la Distrofia
muscular de Becker.

e Enfermedades rapidamente progresivas: En este grupo la capacidad de
marcha no se llega a adquirir o se pierde rapidamente. Ejemplos son la AME
tipo | o la DM de Duchenne, entre otras.

No existe una evidencia directa que demuestre la asociacidon entre el desuso del
musculo y la reduccion de los niveles de actividad en personas con ENM. Sin embargo,
los trabajos que han estudiado el entrenamiento aerdbico, el gasto energético diario y
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los niveles de actividad fisica sugieren que las personas con una ENM lentamente
progresiva son mas sedentarias que la poblacion general.(36’4s) Por otra parte, en las
ENM rapidamente progresivas, los periodos de encamamiento pueden dar lugar a una
pérdida de fuerza y funcionalidad que podria no ser reversible.”

En las enfermedades del nervio, del musculo o de la unién neuromuscular de base
autoinmune, el curso clinico puede ser intermitente, es decir, puede haber etapas con
brotes de sintomas, intercaladas con fases de remision.??

La edad de inicio de estas patologias, como se ha visto en apartados anteriores,

también es variable:?*®44

e ENM que debutan en la infancia: Se observa un retraso en los hitos
neuromusculares (sedestacion, gateo, marcha, carrera...), alteraciones en el
desarrollo esquelético (desviacion de la columna vertebral, pies zambos...),
alteraciones en el desarrollo psicomotor (en ocasiones retraso mental
asociado) o trastornos neuroldgicos asociados como epilepsia.

e ENM que debutan en la adolescencia: Un ejemplo es la DM de cinturas por
déficit de calpaina.

e ENM que debutan en la edad adulta: Por ejemplo las distrofias distales o la DM
de Steinert.

En general, se ha establecido que las DM presentan un curso evolutivo dividido en
cuatro fases, seguin la evolucion experimentada en la capacidad de deambulacidon.
Este esquema varia considerablemente, tanto en la edad de inicio como en el ritmo
evolutivo.#446)

e Marcha libre: Es la fase inicial o en la que se produce el diagndstico de la
enfermedad. Los sintomas son muy leves y casi no se aprecia una pérdida
de la capacidad funcional.

e Deterioro de la marcha: Se produce una disminucion progresiva de la fuerza
muscular sobre todo en piernas y se aprecia un deterioro rapido de la
marcha. Se observa un patrén caracteristico en hiperlordosis, con
ampliacion de la base de sustentacion y equinismo.

e Fase de silla de ruedas: En esta etapa se produce un cese definitivo de la
capacidad de la deambulacion. La persona necesita el uso de la silla de
ruedas para los desplazamientos fuera del domicilio y, temporalmente, para
la movilidad en el interior del hogar.

e Prolongacion de la vida: En esta fase la persona permanecera largos
periodos de tiempo encamada. La aparicion de la escoliosis es muy
frecuente. La afectacion respiratoria suele estar presente con el avance de
la enfermedad. Existe una gran dificultad para la realizacién de las AVD, por
lo que la persona evolucionara hacia una dependencia total. En las ultimas
fases, es frecuente la aparicion de una miocardiopatia hipertroéfica
progresiva.
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1.1.h) Tratamiento

A pesar de los avances alcanzados en el conocimiento sobre sus origenes genéticos, el
tratamiento de muchas de las ENM se encuentra hoy en un estado embrionario. En la
actualidad, no se dispone de un tratamiento etiolégico para la mayoria de aquéllas de
base genética (con excepcidon de algunas miopatias mitocondriales sensibles a CoQ).
Sin embargo, los esfuerzos de la investigacién estan aumentando rapidamente las
perspectivas futuras en muchas patologias, con la aparicion de opciones de
tratamiento, como las terapias génicas.m’

En el caso de las enfermedades neuromusculares adquiridas, la situacion es distinta, y
se puede llegar incluso a una curacion de los sintomas, con la identificacidn de la causa
y la aplicacién del tratamiento adecuado. En aquellas miopatias adquiridas de origen
téxico o endocrinolégico y en las neuropatias paraneopldsicas es suficiente con tratar
la causa. En las ENM adquiridas de origen autoinmune se utilizan diversas técnicas
para reducir la inmunidad: corticoides, inmunosupresores, IglV o anticuerpos
monoclonales.*

Por esta razén, se debe en cuenta que la situacién es diferente segun la etiologia y, a
pesar del hecho de que una enfermedad sea incurable, esto no significa que no se
pueda tratar.®/®®47) E| tratamiento se aplica para aliviar y mejorar los sintomas, reducir
y prevenir complicaciones, mejorar la independencia... en suma, mejorar la calidad de
vida.

En relacion con la intervencion en las ENM, se distinguen tres tipos de tratamiento
disponibles en la actualidad:

TRATAMIENTO ETIOLOGICO Y FARMACOLOGICO

Actualmente no se dispone de un tratamiento médico especifico en la mayoria de las
enfermedades neuromusculares de origen genético. Sin embargo, destacan las
siguientes opciones terapéuticas disponibles.

1. Terapias moleculares o génicas:*'*!

Consiste en sustituir o afiadir una copia normal de los genes en la region defectuosa
del ADN para corregir el defecto y restablecer la funcidn alterada mediante técnicas de
manipulacion directa.

La terapia génica puede llevarse a cabo a través de la terapia in vivo o la terapia ex
vivo.

2. Terapias basadas en células:

Estas técnicas pretenden mejorar las caracteristicas de las células distroficas o repoblar
el musculo afectado.
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La terapia celular que mdas se ha venido utilizando es el trasplante de mioblastos, la
cual, se realiza desde un donante hasta el musculo distréfico o afectado del huésped.
Otra variante de la terapia celular es el uso de células multipotenciales.(S)(24)

3. Terapias farmacoldgicas:

Hoy en dia se conoce que algunos farmacos tienen un efecto anabolizante o retardante
de la progresion intrinseca a la enfermedad. En el caso de apariciéon de las
complicaciones secundarias, los farmacos son administrados para tratar la
sintomatologia asociada. Aunque aun son escasos los medicamentos con probada
eficacia, se pueden destacar los siguientes:

A. Glucocorticoides o Corticosteroides:

La terapia con corticoides (prednisona y deflazacort) es el Unico tratamiento
farmacolégico efectivo para las personas afectadas por DMD."*® sin embargo, tiene
bastantes efectos adversos como el aumento de peso, osteoporosis y labilidad
emocional.”® Por otra parte, la suspensidn del tratamiento devuelve al paciente a la
situacién funcional esperable en el curso natural de la enfermedad.”

B. Antibidticos aminoglusdsidos:

La Gentamicina ha probado ser eficaz para promover la produccién de distrofina
normal y ofrecer proteccién a la fibra muscular frente al dafio inducido por la
contraccién.”

C. Oxandrolona:

Es un esteroide anabolizante que, en un primer estudio piloto, ha demostrado cierta
eficacia al enlentecer el curso de la DMD.®

D. Albuterol:

Se ha probado su accidon con la DMD, DMB y FSHD. Su efecto beneficioso podria
potenciarse con el empleo de una tabla de ejercicio personalizada.®*)

Por ultimo, y en relacién al tratamiento de las complicaciones asociadas, en muchas
ENM con compromiso de la musculatura respiratoria es importante la aplicacién
precoz de diversas medidas de ventilacion respiratoria. Las cardiopatias asociadas a
algunas ENM pueden requerir la instalacién de un marcapasos o un desfibrilador
profilactico, requerir tratamiento médico antiarritmico, o un trasplante de
miocardio.®

TRATAMIENTO QUIRURGICO

El curso evolutivo normal de una ENM no implica la necesidad de llevar a cabo un
tratamiento quirurgico, en relacién con la afectacion muscular.® Sin embargo, como
ya se ha visto, la evolucidn de algunas enfermedades, sobre todo de las rapidamente
progresivas, puede producir una serie de consecuencias funcionales, a veces vitales,
sobre otras estructuras del cuerpo: aparato locomotor, sistema respiratorio, aparato
digestivo o sistema circulatorio, entre otros.*?
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En algunas ocasiones, el nivel de afectacion de estas estructuras puede ser tal que
requiera una intervencién quirdrgica con el fin de reducir los riesgos y consecuencias
de las complicaciones asociadas. Las intervenciones quirdrgicas mas frecuentes que
pueden requerir las personas afectadas por una ENM son:

1. Tratamiento quirtrgico de las complicaciones dseas

Si las contracturas no son corregibles o controlables con los programas de ejercicios o
la aplicacion de férulas, se debe recurrir a la cirugia, especialmente si la funcién
respiratoria se ve afectada. (5)/44.48) Ecte tratamiento evita la progresion de la curvatura,
equilibra el tronco sobre la pelvis (respetando el crecimiento de la columna vertebral)
y mejora la funcion pulmonar y la calidad de vida en estos pacientes.

El momento oportuno para la cirugia depende de la etapa de crecimiento de la
persona, de su funcién pulmonar, su nivel de malestar y la velocidad de progresion de
la curvatura. La indicacidon quirurgica en la actualidad se plantea a partir de los 35
grados Cobb."!

Si existen contracturas del tobillo y deformaciones de la articulacion, la cirugia del
corddn del talon y de la articulacién del pie puede ser necesaria para prolongar la
marcha.®

2. Tratamiento quirurgico de las complicaciones respiratorias

El principal problema respiratorio en las ENM es la hipoventilacion que da lugar a una
hipercalcemia.(47)

El tratamiento preferentemente elegido para manejar esta situacion es la ventilaciéon
no invasiva. La aplicacién de esta técnica ha permitido aumentar la esperanza de vida
de muchas personas con una grave afectacion neuromuscular.#447/48:50)

Sin embargo, si la ventilacion no es efectiva o ha de mantenerse permanentemente
puede ser necesario recurrir a la traqueotomia (ventilacion asistida invasiva).(s)

3. Gastrostomia

En las ENM rapidamente progresivas, sobre todo cuando la pérdida funcional es
importante, suelen aparecer trastornos en la deglucion (disfagia).(s)(43)(44)

Los problemas en la alimentacion pueden ser tratados a través de diferentes medidas:
modificar la textura de los alimentos, usar de espesantes, establecer una rutina de las
comidas, realizar masajes favorecedores del transito intestinal, mantener una postura
adecu?d)a durante la alimentacién o tomar farmacos especificos para la produccion de
saliva.?

Sin embargo, cuando los musculos empleados para tragar y masticar se debilitan,
existe el riesgo de deshidratacién, desnutricion, asfixia o infecciones respiratorias
causadas por la inhalacidon de alimentos o liquidos hacia los pulmones (aspiracion).
Cuando no se puede realizar una correcta alimentacion e hidratacién por via oral, esta
indicada la alimentacién a través de una sonda.
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4. Intervenciones cardiacas

Las complicaciones cardiacas pueden ocurrir en la mayoria de las miopatias primarias.
Su frecuencia e intensidad son variables.*® Si el tratamiento farmacolégico no es
efectivo para el control de la cardiomiopatia, las personas afectadas se pueden
beneficiar de la colocacion de un marcapasos, y otros podrian someterse a un
trasplante de corazoén. La indicacidn de estas intervenciones dependera del tipo y la
evolucién de la enfermedad.*?

TRATAMIENTO REHABILITADOR O DE MANTENIMIENTO

Como se ha visto en los apartados anteriores, la inexistencia de un tratamiento
curativo eficaz para este tipo de enfermedades, da lugar a que la base de la
intervencion tenga un enfoque de mantenimiento, siendo fundamental Ia
administracion de un programa completo de rehabilitacién.®?>44)

Durante anos, los pacientes han quedado al margen de los programas asistenciales,
por considerar a estas enfermedades irreversibles y en muchos casos con una
esperanza de vida corta. Sin embargo, en las ultimas décadas, el concepto de calidad
de vida ha ido ganando terreno, y se reconoce la importancia de mantenerla y
mejorarla. Los beneficios de los programas de rehabilitacién para los pacientes con
enfermedades neuromusculares se orientan a conseguir una mejoria del nivel
funcional, contribuyendo a aumentar su estado de salud y su calidad de vida.”

1. Caracteristicas del programa de rehabilitacién:

El programa de rehabilitacién tiene un cardcter global, que abarca todos los factores
gue producen y aumentan la dependencia de la persona afectada. Se realiza de forma
continuada, aplicando distintas pautas terapéuticas segun el tipo de enfermedad y su
fase evolutiva, valorando especialmente la capacidad de marcha y la aparicién de las
compIicaciones.(S)(44’46)

El programa rehabilitador se complementa con los aspectos de la prevencion
secundaria (reducir el agravamiento de la enfermedad) y terciaria (disminuir las
consecuencias de la misma). Los cambios que la persona experimenta en la esfera
fisica, psicoldgica, social y médica a lo largo del tiempo indican la necesidad de
proporcionar consultas por parte de diferentes especialidades médicas.® Este factor,
sumado a la heterogeneidad de las ENM, implica que el programa rehabilitador tenga
una perspectiva muItidiscipIinar.(5’44’46)

A pesar de que este hecho es una realidad, las razones para derivar a los pacientes al
tratamiento de ciertas disciplinas, como la Terapia Ocupacional (TO), fisioterapia o
logopedia, no estan todavia claras y no existen criterios estandarizados para realizar
este tipo de derivacidn. Asi, las practicas actuales son arbitrarias y muestran una
variacion importante.“’ZS’

En la Tabla 2 se ofrece un resumen de las caracteristicas y especificaciones del
programa de rehabilitacion en las enfermedades neuromusculares.
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El tratamiento de rehabilitaciéon para personas con ENM debe incluir evaluaciones
peridodicas con el fin de registrar los cambios en la capacidad de marcha, participaciéon
en las actividades laborales, actividades instrumentales y la necesidad del uso de
productos de apoyo. El deterioro funcional podria, en caso contrario, dar lugar a

inactividad, reduciendo por tanto su propio bienestar.

(6)

Tabla 2: Caracteristicas de un programa de Rehabilitacion en las ENM*

Caracteristicas

Factores a tener en cuenta en el desarrollo del programa

Precoz

Inicio en el momento del diagndstico

Constante

Tratamiento continuado
con 2 o 3 sesiones por
semana

Seguimiento periddico de
la evolucion del paciente

Adaptacion a las fases de
la enfermedad

Individualizado

Factores personales:
Edad

Contexto

Apoyos

Motivacién
Adaptacién

Caracteristicas de la enfermedad:

Tipo

Fase

Grado de progresién
Debilidad muscular
Presencia de contracturas

Adaptado a la fase
evolutiva y tipo de
enfermedad

Objetivos especificos

Técnicas aplicadas

Abordaje interdisciplinar

Beneficios:

Atencion integral y
continuada

Abordaje de la enfermedad
en todas las areas
Rehabilitacién funcional
individualizada
Intervencién bio-psico-
social.

Especificad en metodologia
Trabajo coordinado.
Informacién y formacion a
afectado y familia
Continuidad de cuidados

Profesionales sanitarios
facultativos:

Neurdlogo
Neuropediatra

Médico rehabilitador
Neumodlogo
Cardidlogo

Cirujano ortopeda
Médico especialista en
endocrinologia y nutricidn
Gastroenterdlogo
Médico de atencidn
primaria

Profesionales sanitarios
no facultativos:

Fisioterapeuta
Terapeuta ocupacional
Logopeda

Diplomado Universitario
en Enfermeria

Técnico ortoprotésico
Nutricionista
Poddlogo

Otros: psicologo,
psicopedagogo,
trabajador social

Basado en la evaluacion

Continuidad del tratamiento
Caracter individualizado
Prevencion secundaria

Articulaciones

Musculos

Sensibilidad

Funcidn Cardiorrespiratoria
Comunicacion y deglucion
Capacidad funcional
Aspectos psicosociales

*Modificado de “Guia de Enfermedades Neuromusculares. Informacién y apoyo a las Familias”.

” (5)

En general, a la hora de establecer los objetivos y las técnicas empleadas se tiene en
cuenta el tipo de evolucién de la enfermedad (rapidamente progresiva o lentamente
progresiva).(s) Antes de aplicar el programa, el médico rehabilitador debe realizar una
evaluacion global de todas las capacidades de la persona para determinar cudles son
sus principales dificultades y su nivel de discapacidad.

El tratamiento de rehabilitacién puede desarrollarse en tres modalidades: de forma
hospitalaria, ambulatoria y domiciliaria, aunque dadas las caracteristicas de estos
pacientes, la opcién de tratamiento domiciliario es la mas adecuada. En el caso de los
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ninos, también se considera muy adecuado realizar el tratamiento en el ambito escolar
para conseguir la menor interferencia con la vida social y familiar.“¥

El tratamiento de las enfermedades neuromusculares también puede incluir la
prescripcién de un estilo de vida determinado.®

2. Objetivos del programa de rehabilitacion:

El objetivo de la rehabilitacion no es curar la enfermedad sino prevenir sus
complicaciones y retrasar su progresion, con la finalidad de proporcionar un mayor
confort al paciente, aumentar su calidad de vida y mantener unas buenas condiciones
- 5)

fisicas.!

A grosso modo, se pueden sefialar una serie de objetivos generales que debe incluir

todo programa rehabilitador:*>4+46-48)

e Mantener o mejorar la fuerza muscular.

e Retrasar la pérdida de la deambulacidn.

e Aumentar la actividad fisica y la amplitud de movimiento.

e Prevenir las deformidades articulares y contracturas musculares.

e Mantener o mejorar la funcién respiratoria.

e Garantizar un control postural adecuado.

e Controlar la apariciéon de complicaciones y dolor.

e Estimular la independencia en las actividades de la vida diaria.

e Conseguir la colaboracion de la familia en el desarrollo del programa.

e Mejorar la calidad de vida social y fomentar una plena participacion en
actividades de ocio.

Segun la etapa en la que se encuentre la persona afectada, los objetivos especificos

planteados serdn diferentes y variardn en funcién de las caracteristicas del contexto

bio-psico-social. Los principales objetivos de cada fase son:®

A. Fase de deambulacion: Mantenimiento de funciones y apoyo en el
afrontamiento del diagndstico.

B. Fase de marcha asistida: Retraso de la pérdida de marcha.

C. Fase de silla de ruedas: Adaptacion y aumento de la autonomia vy
prevencion de complicaciones.
Por ser el nlcleo central del presente trabajo se destacan a continuacién los objetivos
especificos de esta fase en el programa de rehabilitacién:®
= Promover la independencia y autonomia personal en los
desplazamientos.
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= Prevenir la dependencia en las AVD mediante dispositivos
adaptados.

= Prevenir y/o corregir las deformidades de la columna.
= Vigilar la insuficiencia cardiaca.

= Mantener la capacidad pulmonar y prevenir las
complicaciones respiratorias.

=  Promover un seguimiento continuo.

= Atender a las necesidades psicosociales del afectado y su
familia.

D. Fase de supervivencia prolongada: Prevencion de complicaciones vy
mejora de la calidad de vida.

3. Técnicas aplicadas en el programa de rehabilitacién:

El programa terapéutico aplicado, al igual que los objetivos especificos, dependera del
tipo de evolucion y de la fase de la enfermedad en la que se encuentre la persona.

La mejora obtenida en la capacidad cardiopulmonar, en la fuerza muscular y la
resistencia, asi como en la flexibilidad esta relacionada con la reduccion del riesgo de
diferentes factores asociados.”” Por ello, en general, el manejo rehabilitador de las
ENM comprende la aplicacidn de diferentes técnicas:

A. Entrenamiento muscular y programa de ejercicios:

La cinesiterapia esta dirigida a mantener el grado de movimiento y potenciar la
musculatura. Los ejercicios que se realizan permiten: (4,5)(26)

e Flexibilizar la musculatura: Se evita el desarrollo de contracturas y se
disminuye la espasticidad y el dolor muscular que pueden producir los
espasmos musculares.

e Potenciar la musculatura: La tonificacion muscular mejora la fuerza vy
retrasa la progresion. En general, el aumento es proporcional a la fuerza
muscular inicial lo que sugiere que el programa de entrenamiento debe
iniciarse tan pronto como sea posible. Es importante incluir suficiente
tiempo de reposo entre los ejercicios para evitar la fatiga.

e Realizar un entrenamiento aerdbico: Mantiene el entrenamiento
cardiorrespiratorio y produce un beneficio en el estado de bienestar de la
persona.

Algunos estudios demuestran también que el entrenamiento continuado sobre la
destreza motora fina y la funcién manual tiene un efecto positivo sobre la misma,
tanto en la capacidad funcional como el desempefio ocupacional.(Sl)

El ejercicio fisico ha sido el método mas comunmente utilizado para el mantenimiento
de la postura y la movilidad, pero todavia es necesaria una completa investigacion en
este campo que permita desarrollar unas pautas éptimas de ejercicio para este grupo
de pacientes.!?**?
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En la revisidon sistematica realizada por Cup et al. (2007) se analizd la evidencia
cientifica aportada por diferentes estudios sobre la aplicacion de la terapia fisica en
personas con enfermedades neuromusculares. De los 60 articulos seleccionados, se
destaca que existe un nivel Il de evidencia (probable para ser efectivo) para los
ejercicios de fuerza en combinacion con ejercicios aerdbicos. Se ha encontrado un
nivel Ill de evidencia para los ejercicios aerdbicos. En dicha revisidn, los autores
concluyen que la evidencia disponible es limitada y proponen realizar futuros trabajos
multicéntricos, utilizando una clasificaciéon internacional de las variables en Ia
aplicacion de estas técnicas.®

B. Prevencion de contracturas y deformidades:

La prescripcion ortopédica es importante con el fin de controlar y tratar la escoliosis y
las contracturas articulares en las fases no deambulatorias de la enfermedad.®

Para prevenir la aparicion de las mismas se lleva a cabo un plan de ejercicios fisicos,
combinado con el uso de ortesis o férulas, asi como el mantenimiento de una correcta
higiene postural. El tratamiento regular para combatir la aparicion de contracturas
incIuye:(S)(M)

e Programa diario de estiramientos activo-asistidos y pasivos para mantener

los arcos de movimiento adecuados.
e Ejercicios activos de los musculos antagonistas a los contracturantes.
e Estimulacion de la bipedestacion, marcha y ejercicios en agua caliente.
e Control postural

e Uso de férulas: ortesis cortas nocturnas para el estiramiento pasivo de
gemelos y sdéleo. Asi se puede controlar y retrasar la aparicion del pie
equino, que es el acortamiento muscular mas frecuente.

e Postura en decubito prono como anticontracturante de los flexores de
cadera y rodilla, de 30 a 60 minutos diarios.

C. Prolongacion de la marcha:

Las ortesis largas son prescritas cuando la marcha estd muy deteriorada y es poco util
o casi imposible. Son bitutores fabricados en material ligero (para evitar la sobrecarga
muscular) y con apoyo isquiatico. Con las ortesis y la cirugia (destinada a la elongacién
del tenddn de Aquiles) se puede prolongar la marcha una media de dos afios, lo que va
a evitar también el retraso en la aparicidn de escoliosis. Este programa se realiza casi
exclusivamente en la DMD, algun caso de DMB y en la AME tipo lll, si se pierde la
marcha en la infancia o adolescencia.

Pueden ser necesarios otros dispositivos de apoyo como bastones de mano, bastones
ingleses o andadores en distintos momentos de la evolucién, antes de pasar al uso de
silla de ruedas.®*¥

D. Mantenimiento de la autonomia personal:

Esta accion debe contemplarse en todas las fases del tratamiento, ya que es
fundamental para garantizar una adecuada calidad de vida, no sélo al afectado sino
también a su cuidador. Los apoyos para mantener y proporcionar un nivel adecuado de
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autonomia personal son diversos: asistente personal, productos de apoyo,
adaptaciones funcionales o un perro de asistencia.” Teniendo en cuenta la posible
presencia de dolor crénico en esta poblacion, es necesario considerar la aplicacion de
técnicas de evaluacion y tratamiento de este sintoma como parte integrante del
programa estandar de cuidado."*”

En algunas personas afectadas, sobre todo en aquellas que reciben un tratamiento con
corticoesteroides, se lleva a cabo un control de su peso y el mantenimiento de una
dieta equilibrada.”*®

Teniendo en cuenta la importancia del mantenimiento de la autonomia personal y el
uso de la silla de ruedas como nucleo central del presente trabajo, estos aspectos
seran abordados con mayor profundidad en apartados posteriores.

E. Manejo de las complicaciones respiratorias:

La evaluacion pulmonar para el cuidado ventilatorio es importante y su consulta es
esencial cuando disminuye la capacidad vital.“®

Las técnicas de fisioterapia respiratoria se utilizan con el objetivo de facilitar el drenaje
de secreciones. Segun el tipo de enfermedad o la edad del paciente, se aplicaran
técnicas de drenaje bronquial activas o pasivas. Se ha hallado un nivel lll de evidencia
para los ejercicios respiratorios en pacientes con miastenia gravis y con distrofia
miotonica.'?®

F. Apoyo psicoldgico:
Como se vera en el siguiente apartado, al margen de todos los sintomas fisicos
provocados directamente por la patologia, la persona afectada se ve envuelta en una
espiral de sentimientos, sensaciones y emociones dificiles de explicar y, en muchas
ocasiones, de resolucion complicada.

Por ello, el tratamiento de rehabilitacion también debe contemplar el manejo de los
factores psicoemocionales. Debe orientarse hacia el paciente y su familia para evitar
una psicodinamica familiar contraproducente, reforzar las actividades dirigidas a los
objetivos marcados y preparar a la persona y su familia hacia futuras
intervenciones.>*?

La rehabilitacion debe proporcionar una perspectiva positiva centrada en el potencial
de la persona afectada, y no en su limitacion, y su objetivo principal debe ser la propia
perspectiva del paciente y su calidad de vida.®*®

1.1.i) Factores psicologicos, calidad de vida y aspectos
cognitivos

El diagndstico y padecimiento de una enfermedad neuromuscular es una situacion
para la que la persona no esta preparada. Los aspectos psicosociales derivados inciden
en la vida de los pacientes y de su familia. Tienen influencia sobre las ocupaciones, el
trabajo, la sexualidad y las relaciones con los demas. Los problemas psicosociales
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varian segun la etapa de la vida en la que se encuentre la persona, y también segun la
fase de la enfermedad muscular y la naturaleza de la misma.®¥ Por otra parte, el nivel
de autoestima y el uso de determinadas estrategias psicologicas de afrontamiento
dependen del tiempo transcurrido entre el diagndstico de la enfermedad y la aparicion
de los primeros sintomas.®®

Entre los comportamientos tipicos suelen aparecer, entre otros, dificultades para
tomar decisiones, miedo ante los retos que se presentan, desconfianza de sus
posibilidades reales y problemas en las relaciones sociales. Es decir, la persona que las
padece es espectador pasivo de su propio deterioro.®) En la Tabla 3 se muestran las
principales caracteristicas de los aspectos psicosociales mas frecuentes en las personas
afectadas por ENM.

Muchos usuarios, como consecuencia de las implicaciones psicoemocionales pueden
requerir un tratamiento psicolégico y ser derivados a los servicios de salud mental.*®
La persona puede desarrollar diferentes estrategias de comportamiento hacia la ENM
y las emociones vividas: la evasiva, la busqueda de apoyo social, la agresividad, la lucha
para cambiar la situacion actual o una actitud pasiva. Estas reacciones pueden ser
inmediatas o diferidas; silenciosas o manifiestas. Es por ello que se hace necesaria la
adopcion de diferentes estrategias de ajuste a situaciones estresantes que permitan
preservar su vida emocional, econdmica y social.®

En muchas ocasiones, el temor a un aumento de la dependencia, provocado por la
progresividad, puede retrasar la puesta en marcha de algunos tratamientos o
intervenciones.*? Por ello, es importante ofrecer un apoyo al paciente y a la familia en
el afrontamiento del diagndstico. Una de las mejores formas de conseguir este
objetivo es dar una informacién clara.®? De esta forma, la persona afectada se verd
orientada para movilizar sus recursos y desarrollar su propio método de
afrontamiento.®”

La mayor parte de las personas afectadas se adapta a la discapacidad a lo largo del
tiempo, aprendiendo a minimizar el efecto de las limitaciones funcionales y a
concentrar sus esfuerzos hacia aquellas areas que pueden tener afectadas.®® Sin
embargo, el aspecto temporal no es suficiente para explicar la aceptacion — no
aceptacion de la enfermedad.®®®

Los principales problemas identificados por las personas afectadas en relacién con el
manejo de los factores psicosociales son la falta de informacién sobre la enfermedad y
los servicios, la pobre coordinacién entre servicios, las actitudes negativas y una
expectativa reducida de su propio potencial.(59’

Algunos estudios sugieren que en los nifios con una ENM pueden aparecer diversos
problemas de salud mental, incluyendo trastornos de la personalidad, problemas
sociales, déficit de atencidn trastornos afectivos, ansiedad y depresién.(so’Gl)

Por ultimo, destacar que existe un porcentaje de personas afectadas por una ENM que
presenta algun tipo de afectacion del nivel cognitivo. De hecho un tercio de los nifios
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afectados por DMD tiene dificultades de aprendizaje.(5’47’ La mayor parte de éstas
influyen sobre la adquisicion de la capacidad para la lecto-escritura y el calculo
matematico. Sin embargo, y al contrario que la debilidad muscular, el retraso del
aprendizaje no es progresivo y el nifio puede llegar a conseguir unos resultados
académicos de éxito si recibe los apoyos y adaptaciones necesarios.®?

Tabla 3: Caracterizacion del proceso de afrontamiento psicosocial en las enfermedades
neuromusculares*

Sentimientos sobre si Emociones Tristeza

mismo Rabia
Culpa
Angustia

Procesos de Negacién

pensamiento No considerar la importancia real
Reevaluacién positiva
Catastrofismo

Estrategias de Evasiva

comportamiento Busqueda de apoyo social
Agresividad
Lucha
Actitud pasiva

Signos de alerta En el nifio Cambio rendimiento escolar

Rechazo de cuidados

Problemas de suefio y alimentacion

Episodios de irritabilidad, célera, agresividad o tristeza.

Otros: desmotivacion, inhibicidn aislamiento, pasividad.
En el adulto Signos de malestar fisico

Irritabilidad

Impaciencia

Cansancio

Ansiedad y depresion

Culpabilidad

Sentimientos hacia los Influencia del modo de aceptacion en la imagen transmitida
demas Transmisidn de propios sentimientos

Necesidad de apoyo

Expresidn productiva de sentimientos

Sentimientos contradictorios hacia el cuidador

Sentimientos Diagndstico Desorientacién
relacionados con la Ansiedad

evolucion de la Miedo

enfermedad Evolucién Adaptacién constante

Vivencia de las pérdidas
Sensacion de pérdida de control - Frustracién
Situaciones de estrés
Posibles respuestas Actitud pasiva
Enfado y agresividad
Aislamiento social
Actitud positiva y normalizadora

Problemas y Problemas Incertidumbre
necesidades Pérdida de control
Aislamiento

Problemas con el entorno

Necesidades Aumento de informacion
Mejora de la comunicacién
Control en la toma de decisiones
Nivel adecuado de calidad de vida
Apoyo psicoldgico
Apoyo socioemocional

*Modificado de “Guia de Enfermedades Neuromusculares. Informacion y apoyo a las familias”.(s)
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1.1.j) Autonomia personal y Enfermedades Neuromusculares

EL CONCEPTO DE AUTONOMIA PERSONAL:

La Ley 39/2006 de promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia (Ley de Dependencia), define la autonomia personal como
“Capacidad de controlar, afrontar y tomar por propia iniciativa, decisiones personales
acerca de cémo vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias, asi como de

desarrollar las Actividades basicas de la Vida Diaria”.®?

La autonomia personal es un factor clave para mantener una vida digna y con calidad,
siendo fundamental para su consecucién que la interaccién de la persona con su
contexto (fisico, personal, social y cultural), se desarrolle de la forma mas normalizada
posible, que exista un verdadero acoplamiento.®®

La autonomia personal implica una serie de consideraciones que parten de la
concepcidn holistica del individuo, repercutiendo en la totalidad del espectro bio-
psico—social.(s’”g) La autonomia personal nace en la esfera intelectual del individuo: es
la capacidad de tomar las propias decisiones de reflexion y autodeterminacién,
permitiendo que la persona sea agente de su propia realizacion.®)®)

Por tanto, el déficit en el funcionamiento no implica necesariamente una disminucion
en el grado de autonomia personal. Si la persona tiene los recursos necesarios
(productos de apoyo, adaptaciones funcionales, ayuda de terceros, apoyos
comunitarios...) podra tomar sus decisiones en libertad, eligiendo en todo momento,
gué hacer, cdmo, cuando y donde hacerlo.

Cuando las personas desarrollan una ocupacion estdn comprometidas con su
cumplimiento, siendo resultado de su libre eleccidon, con una motivaciéon y un
significado.m) Por tanto, se podria decir que la autonomia personal es fundamental en
el desarrollo pleno de una ocupacién.

Sin embargo, en ocasiones, las personas con ENM tienen dificultades para encontrar y
mantener estos apoyos, asi como para adquirir nuevas habilidades o compensar las ya
existentes. Si esto ocurre, el desarrollo de diversas actividades puede verse limitado,
entre ellas, las mds bdsicas como el vestido, el aseo o la movilidad personal. Por otra
parte, la sociedad todavia no ha desarrollado los dispositivos basicos que tengan en
cuenta las necesidades especificas de esta poblacion. Esta falta de recursos para la
igualdad de oportunidades puede derivar en la aparicién de lo que se conoce como
restriccion en la participacion social. Muchas personas en situacién de dependencia
encuentran diferentes barreras en su entorno (sobre todo fisicas, pero también
sociales, culturales, ideolégicas...) que limitan en gran medida el desarrollo de una vida
plenay la consecucion de un adecuado grado de autonomia personal.(S)

De esta forma, la capacidad de decision se encuentra influenciada por las barreras o
imposiciones del contexto. La autonomia, como autodeterminacién, no se pierde sino
que su nivel se reduce en estas condiciones. Es entonces cuando aparece un conflicto
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entre “el quiero, pero no puedo” que afecta negativamente a la calidad de vida de la

persona.(lg’es)

CARACTERISTICAS DE LA AUTONOMIA PERSONAL EN LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES:

Como se ha comentado en apartados anteriores, el proceso de enfermedad puede
afectar a diferentes estructuras y funciones corporales, lo que tendra una repercusiéon
importante sobre la capacidad del desempeno funcional.®®% A pesar de que la
progresién de la debilidad muscular es diferente en cada patologia y para cada
individuo, ésta afectara en mayor o menor medida a la realizacién independiente de
una gran variedad de actividades.*®")

Las principales causas que disminuyen la capacidad funcional y, por tanto, disminuyen
la calidad de vida en las personas afectadas son: la pérdida progresiva de la
deambulacidn, la fatiga, la aparicidon de escoliosis, la dificultad en la actividad fisica, el
dolor, los problemas derivados del aumento de peso, las retracciones tendinosas y la
insuficiencia respiratoria.(4’66)

Uno de los factores mas influyentes es el caracter progresivo de estas enfermedades.
Este dard lugar a la pérdida de una habilidad importante tras otra y demandara la
readaptacion constante por parte de la persona afectada.®® En Ia mayoria de las ENM,
la progresion es mas o menos estable y generalmente, cuando una habilidad se pierde,
es poco frecuente volver a recuperarla.m

La mayor parte de las personas afectadas tendran dificultad en el desarrollo de las
AVD, sobre todo a la hora de completar tareas para las que se requiere una fuerza
suficiente en los musculos de las manos y miembros inferiores.®>

La reduccion en la velocidad de la marcha independiente y en la fuerza de la extension
de rodilla esta significativamente relacionada con la disminucion en el nivel de
actividad." La debilidad de la cintura pévica provoca la aparicion de una “marcha de
pato”, con dificultad para caminar largas distancias, subir escaleras, desplazarse sobre
superficies inestables y pasar de la posicidn de sedestacidn a bipedestacion. Las caidas
son frecuentes y existe una gran dificultad para que la persona pueda volver a
incorporarse.”)

La capacidad de marcha en una persona con ENM puede variar dia a dia e incluso en
un mismo dia, dependiendo de sus niveles de actividad. Por ello, es importante
promover que la persona conserve la deambulacidn durante el mayor tiempo posible,
con el fin de mantener la fuerza muscular, retrasar la aparicion de deformidades y el
aumento de peso."”!

Llega un momento en que la marcha sélo puede ser considerada como un ejercicio
terapéutico y no es funcional. A las personas que se encuentran en esta etapa se les
prescribe una correcta silla de ruedas con el fin de mantener su independencia en la
movilidad.”
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Otras AVD para las que puede existir una pérdida de autonomia personal son, por
orden de afectacion, las siguientes: transferencias, vestido de miembros inferiores,
lavado del cuerpo, alimentacién, secado del cuerpo, vestido de miembros superiores,
peinado y control de vejiga e intestinal.5”6®)

Por otra parte, mas de la mitad de las personas afectadas son dependientes en el
desarrollo de las actividades de la vida diaria instrumentales, encontrando la mayor
dificultad en la realizacion de las tareas domésticas.®>®”) La capacidad funcional para el
desempefio de actividades como el cuidado de la ropa, la preparacion de la comida o la
limpieza de la casa puede verse influida por las diferencias en el género.(s’

Con respecto a la educacion, los nifios y jovenes afectados por una ENM suelen estar
escolarizados en centros ordinarios, con una ensefianza normalizada, integradora,
proxima al entorno donde vive y personalizada.(s) Sin embargo, los nifios con ENM
tienen una serie de necesidades educativas especiales, asociadas a las dificultades
motrices y sus complicaciones que influirdn en el rendimiento educativo. Entre éstas
destacan la debilidad y fatiga, dificultad para seguir el ritmo de la clase, dificultad para
prestar atencion y concentrarse, dificultad de participacion en la educacion fisica,
ausencias frecuentes por la asistencia a los tratamientos médicos y problemas
relacionados con situaciones vitales de urgencia.(sg)

El trabajo también es otra de las areas que puede verse afectada por el padecimiento
de una enfermedad neuromuscular.®®” La actividad laboral gue puede realizar una
persona afectada depende del tipo de patologia. Las personas con una grave
afectacidn tendran una capacidad muy limitada para manejar ciertas habilidades. Sin
embargo, el uso de las nuevas tecnologias puede facilitar la integracion laboral. Las
personas con una afectacion menor pueden realizar una actividad mas normalizada.®

Los niveles de autoestima tienen una relacién positiva con los niveles de educacién y
empleo. Esto puede significar que los perfiles de personalidad de los usuarios pueden
ser un factor significativo relacionado con su habilidad para su integracion social y para
mantener su nivel de empleo. En este sentido, la educacidn parece ser tan importante
como las capacidades fisicas con respecto a la empleabilidad de este colectivo.””)

Las personas afectadas experimentan dificultades atribuidas a la restriccién en la
libertad de movimiento con respecto a las actividades de juego, ocio, tiempo libre y
participacion social.®®”) La mayor parte de las dificultades en estas areas estdn
relacionadas con la presencia de barreras (de ligeras a completas) en los factores
ambientales, referidos tanto a los productos y tecnologia, como a las actitudes y
servicios, sistemas y politicas.>’®

En el caso de los nifios afectados, el juego también puede requerir ser adaptado, de
forma que éste pueda conocer y explorar el medio de forma creativa, expresiva y
participativa. Los espacios de ocio y participacion social deben permitir que las
personas puedan continuar interaccionando con el medio y con los otros de una forma
saludable.®¥
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En resumen, y haciendo referencia a los términos establecidos por la CIF, las
dificultades en los dominios de la actividad y la participacion pueden aparecer cuando
existe una alteracién cualitativa o cuantitativa en la manera en que se desempefian las
funciones anteriormente mencionadas. En la Tabla 4 se muestra los grupos de
actividades en los que las personas afectadas por ENM pueden tener dificultades (de
ligera a completa):"%®”)

Tabla 4: Grupos de actividades para los que puede existir una dificultad de desempeio en las
personas con ENM

Actividades y Participacion
Dominios Areas vitales (tareas, acciones)

Movilidad Cambiar y mantener la posicion del cuerpo: cambiar las posturas corporales
basicas, mantener la posicidn del cuerpo, transferir el propio cuerpo.

Llevar, mover y usar objetos: levantar y llevar objetos, uso de la mano y el brazo
Andar y moverse: Andar, desplazarse por el entorno, desplazarse por distintos
lugares, desplazarse utilizando algun tipo de equipamiento

Desplazarse utilizando medios de transporte: Utilizacién de medios de
transporte, conduccion

Autocuidado Lavarse

Cuidado de partes del cuerpo

Higiene personal relacionada con los procesos de excrecion relacionada con los
procesos de excrecion

Vestirse

Comer

Beber

Vida Doméstica Adquisicién de bienes y servicios: Compras

Tareas del hogar: preparar comidas, realizar los quehaceres de la casa

Cuidado de los objetos del hogar y ayudar a los demas: Cuidado de los objetos del
hogar, ayudar a los demas.

Areas principales de la vida Educacion

Trabajo
Vida comunitaria, social y Vida comunitaria
civica Tiempo libre y ocio

Derechos humanos

EL PROCESO DE PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL EN LAS PERSONAS AFECTADAS:

Una vez vistas las limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion que
pueden experimentar las personas afectadas por una ENM, es importante determinar
las actuaciones que pueden mejorar el nivel de autonomia personal de este colectivo.

La persona afectada necesita ser estimulada para realizar las actividades en las
diferentes areas funcionales de la forma mas independiente posible. Aunque no se
obtenga un nivel total de autonomia, el objetivo ultimo es facilitar al maximo el
desempefio, asi como proporcionar mayor comodidad y confort a la persona y sus
cuidadores.®”

Dada esta situacion, se realiza una actuacion con el objetivo de compensar el déficit
creado por la enfermedad y aumentar asi su nivel de independencia. De esta forma, se
garantiza su participacion activa en las actividades cotidianas, respondiendo a las
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necesidades e intereses personales. En la Tabla 5 se puede muestra un esquema sobre
las acciones desarrolladas durante el proceso de promocién de la autonomia personal.

Tabla 5: El proceso de promocion de la autonomia personal*

Fases Acciones Recursos
Evaluacion Capacidades personales Entrevista
Areas de actividad Observacion
Caracteristicas de los factores contextuales  Instrumentos estandarizados
Intervencién Actuacidn sobre las habilidades de la Potenciacion de capacidades conservadas
persona Entrenamiento para la recuperacién de

capacidades
Adquisicién de nuevas capacidades
Estrategias compensatorias

Actuacidn sobre la actividad Adaptacién

Graduacion

Estrategias de conservacion de energia
Actuacion sobre los factores contextuales Uso de productos de apoyo

Adaptacién funcional (hogar, puesto escolar,
puesto trabajo)

Cuidador/asistente personal

Servicio Ayuda a Domicilio

Perro de asistencia

Plan personalizado de escolarizacion
Politicas promocidn de empleo

Promocion de la accesibilidad

Exploracién de alternativas de ocio

Seguimiento Reevaluaciones periddicas Entrevista personal
Observacién
Instrumentos estandarizados

*Modificado de “Guia de Enfermedades Neuromusculares. Informacion y apoyo a las Familias”.”

Los recursos que mas contribuyen al mantenimiento de la autonomia personal son el
uso de productos de apoyo y la ayuda de una tercera persona.(44’53'59)

En las primeras fases de la enfermedad, cuando la pérdida funcional todavia es débil,
puede ser util el uso de ayudas externas que permitan que la persona conserve su
autonomia. A medida que la enfermedad avanza, dichas ayudas pueden ser dificiles de
usar vy las tareas de cuidado personal se convierten en una experiencia mas pasiva para
los afectados. Por tanto, los cuidadores deben asumir un papel cada vez mas activo.™

Teniendo en cuenta la importancia de estos recursos en la promocion de la autonomia
personal de los afectados, es necesario desarrollar diferentes estrategias de
investigacion, intervencion y seguimiento que garanticen el adecuado desempefio de
las diferentes areas de actividad y participacion por parte de este colectivo.

1.2 La familia y el cuidador principal

1.2.a) Impacto de la enfermedad en la familia

Cada familia tiene una forma particular de responder a un mismo hecho, y un mismo
acontecimiento tiene diferente significado para cada familia y para cada uno de sus
miembros.®




Parte Tedrica: Enfermedades Neuromusculares 49

Adaptarse a una enfermedad crénica implica un desgaste familiar. La familia vivira
diferentes impactos, problemas y dinamicas, que van a depender de diversos factores:
tipo de enfermedad, la etapa del ciclo vital de la persona afectada, la cultura, las
creencias o el sistema de apoyo. Ademads de la afectacién psicoemocional que puede
sufrir la persona en relacidn al afrontamiento de la enfermedad, otros miembros de la
familia y cuidadores pueden también experimentar ciertas consecuencias
psicoemocionales. Esta es una realidad que no siempre se tiene en cuenta en el
proceso de intervencién.?**”)

El dominio del estrés en las familias es una tarea importante en el proceso de ajuste
familiar.”?

Entre los factores relacionados con el tipo de consecuencias psicoemocionales, es
necesario destacar el tipo de parentesco del familiar con la persona afectada.®® Los
padres de nifos afectados muestran unos bajos niveles de salud general, asi como
mayor ansiedad, depresion, dolor y discapacidad en relacién con la poblacién
general.(23) Ademas, no siempre los dos miembros de la pareja aceptan de igual forma
el diagndstico y/o las fases de la enfermedad.® Si uno de los progenitores es portador
de la enfermedad pueden aparecer sentimientos de culpa y tensiones entre ambos.®?

Los/as hermanos/as pueden tener ansiedad y se pueden sentir avergonzados en
relacion con la discapacidad de su familiar o experimentar celos de toda la atencién
gue ése recibe.”?

Es importante que la familia adquiera una correcta informacién e identifique los
recursos locales de apoyo. Por otra parte, también es fundamental que se realice un
plan de seguimiento por parte del profesional de referencia.” El consejo familiar y
grupal, asi como los grupos de ayuda mutua pueden ser muy beneficiosos.

En resumen, los problemas que afectan a la esfera psicoemocional de la familia se
enumeran a continuacion:®
e Disminucion de la comunicacidn: Algunos sentimientos se mantienen en

silencio de cara al afectado y a otros familiares.

¢ Aislamiento social: La vida social de la familia se reduce, disminuyendo el
contacto con amigos y parientes.

e Caracter progresivo de la enfermedad: se requiere un compromiso y
cuidados continuos por parte de los familiares.

e Relacion con la red asistencial: suele ser muy compleja, y en ocasiones,
traumatica.

e Sobrecarga fisica: Suele aparecer si la calidad de las estructuras estd
insuficientemente adaptada para disminuir la carga de trabajo de los
padres, cuidadores o parejas.
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e Sobreproteccion: son frecuentes las situaciones en las que los familiares
(principalmente el cuidador) asume y realiza por el afectado ciertas tareas o
funciones.

e Culpabilidad: Las ENM son usualmente genéticas y los parientes pueden
sentirse responsables.

e Descontento o distanciamiento del cényuge con la consecuente
disminucion de las relaciones de pareja.

e Temor e Incertidumbre: La familia no sabe cémo reaccionar ante la
discapacidad o la progresién de la enfermedad.

e Malestar personal: Las reacciones inapropiadas son una forma inconsciente
de aliviar el dolor y otras emociones como la depresidn y la impotencia.

e Alteracion de la economia familiar: puede verse reducida por los gastos
gue provocan las necesidades sociosanitarias de la persona afectada.

o Estereotipos y prejuicios socioculturales El ideal de la familia modelo es
mucho mas dificil de lograr cuando uno de sus miembros tiene una
enfermedad crénica.

e Celos: Si hay mas hermanos, estos ven disminuida la atencién que sus
padres les dedicaban y desarrollar conductas celotipicas.

1.2.b) Funciones del cuidador

La progresion de la debilidad muscular provocada por la evolucion de la enfermedad
provoca que la persona afectada requiera un aumento de los cuidados proporcionados
por una tercera persona, sobre todo en aquellas actividades relacionadas con la
movilidad funcional y transferencias.*? Normalmente, esta funcién es asumida por
uno de los familiares directos, apareciendo la figura del cuidador principal que sera la
persona encargada de ayudar a cubrir las necesidades basicas y psicosociales del
afectado, y supervisarlo en sus actividades cotidianas.®

Cuidar es una tarea con una doble implicacién: el cuidador debe conocer las
necesidades de la persona y saber cémo satisfacerlas. Segun la naturaleza del
problema, la funcién de cuidado puede requerir una pequefia implicacion o una gran
tarea, puede ser algo breve o que no se sabe cuando va a finalizar. Si se trata de una
tarea con una demanda elevada o se prolonga durante mucho tiempo, se puede
convertir en una rutina diaria que ocupa gran parte de los recursos y de las energias
del cuidador.”

La figura del cuidador primario es clave. Por un lado, ejerce diferentes funciones
indispensables para la atencidon de la persona afectada. Por otro, es el principal
informador, puesto que es un observador permanente de la situacion del paciente.(76’
El cuidador puede jugar un rol fundamental en la mejora o disminucién de la calidad de
vida de la persona afectada, lo que podria tener influencia en los resultados o los
progresos del tratamiento.””)
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En algunos casos, la persona afectada necesita apoyo para actividades concretas, pero

en otros, la ayuda no es tan minima, sino que necesita asistencia para realizar algunas
. . 75

o muchas de las AVD (ej. comer, lavarse, caminar, etc.).( )

En general, puede decirse que el cuidador atiende varios grupos de necesidades de la
persona afectada que se reflejan en la Tabla 6:7%7°)

Tabla 6: Caracteristicas de la labor del cuidador

Grupo de necesidades atendidas Funciones del cuidador
Apoyo, complementacion y sustitucidon en AVD Vestido, higiene, alimentacidn, estimulacion,
Funcién de acompafiamiento Movilidad en la comunidad y la participacidn social de la

persona afectada.

Normalmente se trata de una labor dirigida a personas usuarias
de sillas de ruedas, permitiéndoles implicarse en actividades
sociales, formativas, laborales o vinculadas al ocio y tiempo
libre.

Atenciones propiamente asistenciales Control y administracion de medicacién
Seguimiento, control y observacion de signos y sintomas de
posible enfermedad
Movilizacidn y realizacion de ejercicios motores especificos

Relacion afectiva, apoyo emocional y mediacion ~ Comprension tolerante de las dificultades y variaciones
relacional con los otros conductuales y animicas del afectado/a
Facilitacidn de las relaciones de la persona afectada

" - (80
Factores en el entorno del cuidador que influyen en la atencion:™”

Salud del cuidador

Ayuda, reparto de responsabilidades, apoyo emocional, agradecimiento y reconocimiento que recibe de otros
familiares.

Flexibilidad laboral

Ayuda recibida por parte de las instituciones

La informacidn recibida de la enfermedad de su familiar, posible evolucion y complicaciones.

Interpretacion de las sefiales que recibe por parte de su familiar.

Informacidn y capacidad para realizar su funcion de cuidadores y capacidad para la resolucion de problemas.

De lo expuesto en este apartado, se puede deducir que la figura del cuidador familiar
se constituye como un agente socio sanitario esencial, un recurso extremada
importancia. Este desarrolla una importante funcidon que permite mantener
funcionalmente y con calidad a la persona afectada, durante el mayor tiempo posible:
facilita la integracion en su entorno, estimula las funciones que todavia estan
conservadas y suple las capacidades perdidas, aumentado su desempeno funcional en
determinadas actividades.®

1.2.c) Sobrecarga del cuidador

Las caracteristicas del trabajo del cuidador lo sitian en un contacto continuo con la
persona afectada. En el caso de las ENM, al ser patologias crdnicas, suele ser una
experiencia duradera, que exige reorganizar la vida familiar, laboral y social. Por otra
parte, el cuidador principal se ve expuesto a diferentes emociones y sentimientos,
tanto positivos como negativos, que influyen sobre su estado animico y su salud
general.®
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La calidad de vida del cuidador esta relacionada con varios factores, entre los que se
encuentran las caracteristicas psicosociales y capacidad funcional de la persona
afectada, asi como las caracteristicas del propio cuidador, destacando sus emociones,
nivel de educacion, factores sociales (estado laboral), nivel econémico y funcién
familiar.””)

CONSECUENCIAS DERIVADAS DE LA LABOR DE CUIDADOS

La tarea de cuidar conlleva una amplia variedad de problemas de tipo fisico, psiquico y
sociofamiliar que es necesario conocer'®! ya que el estatus emocional y vocacional de
los cuidadores esta fuertemente asociado con su calidad de vida."””

Por ello, es importante identificar las posibles consecuencias y cambios derivados de la

labor de cuidados:!”%%%

1. Cambios en las relaciones familiares y sociales
Es frecuente que el cuidador principal experimente conflictos y tensiones con el resto
de familiares. Estos tienen que ver no sélo con la manera de entender la enfermedad y
las estrategias empleadas para manejar al familiar, sino también con tensiones
relacionadas respecto a los comportamientos y actitudes que algunos familiares tienen

(75)

hacia la persona afectada'’”’ y con el tipo de atencidn que reciben los demds miembros

de la familia.

Ademas, suele ser frecuente una reduccién del numero de actividades sociales y de
ocio en el cuidador principal, lo que provoca sentimientos de aislamiento.®% Las
relaciones sociales sufren un gran deterioro que se agrava con el tiempo. En el estudio
realizado por Vega (2007) un 40.45% de los cuidadores manifiesta no poder recurrir a
ningt?n)amigo en circunstancias dificiles, y un 64% ha renunciado a sus actividades de
ocio.®

2. Cambios emocionales
El cuidador puede tener sentimientos positivos por la satisfaccion de cuidar a un ser
guerido. Sin embargo, lo mas frecuente es sentir emociones negativas como sensacién
de impotencia, culpabilidad, rechazo a la persona con la enfermedad, soledad,
preocupacion o tristeza.” Los cambios psicoemocionales experimentados dependen
de los diferentes tipos y subtipos de discapacidad y los problemas especificos en los

roles de adaptacién y afrontamiento.®*%?

Muchos cuidadores muestran problemas emocionales sin llegar a cumplir criterios
diagnosticos de trastorno del estado de animo y/o ansiedad.

Es frecuente la presencia de sintomas como problemas de suefio, sentimientos de
desesperanza o preocupaciones por el futuro de la persona a la que cuida.”

El rol del cuidador principal puede ser estresante. Un 71.4% de los cuidadores
principales esta en situacion de malestar psiquico.(81) El nivel de tensién en el cuidado
esta relacionado con la percepcién de los cuidadores sobre la falta de intimidad entre
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éste y la persona afectada. La pérdida de intimidad estd, a su vez, influida por los
cambios en el comportamiento, comunicacion y cognicién.(ss)

El sentimiento de depresidn de los cuidadores esta relacionado positivamente con la
pérdida de la funcion fisica y negativamente con el impacto de la enfermedad sobre el
estado emocional de la persona afectada.®

3. Cambios sobre la salud

Los estudios realizados sobre la salud de los cuidadores tienen en cuenta indicadores
objetivos de salud fisica (listados de sintomas o de enfermedades, conductas
saludables o perjudiciales para la salud, etc.), indices clinicos objetivos (niveles en el
sistema inmunoldgico, niveles de insulina, tensién arterial, etc.) y, sobre todo,
valoraciones subjetivas de salud.” Generalmente, se observa la aparicion de
cansancio y la autopercepcidon de que la salud ha empeorado. Esta evidencia
problemas musculares en un 49% de los casos y dolores en los huesos en un 45%.®2
Asi, un 84% de los cuidadores experimentan algun problema fisico y siete de cada diez
padecen dolores de cabeza y cansancio. Mas de la mitad de los cuidadores presentan
trastornos del suefo y problemas osteoarticulares y una reduccion o abandono del
ejercicio fisico que realizaban. Incluso ocasionalmente experimentan ahogos, fracturas
y esguinces. Ademas, los cuidadores tienen un riesgo mayor de hipertensidn, alergias,
afecciones de piel, lumbalgias, trastornos gastricos e intestinales.®

Algunos de estos problemas estan directamente relacionados con las principales
cargas fisicas de la situacidén en la que se encuentran. Por eso, es comun que aquellos
cuidadores que no presentaban ningun problema de salud antes de cuidar a su
familiar, califiquen su estado de salud en el momento de ser cuidadores, como malo o
muy malo.”®

4. Consecuencias laborales
Suele aparecer un conflicto entre las tareas de cuidado y las obligaciones laborales. En
muchas ocasiones el cuidador se ve obligado a reducir su jornada laboral o incluso
abandonarla.

5. Dificultades econdmicas
Estan producidas por una disminucion de los ingresos (al decrecer la dedicacion
laboral) y por el aumento de gastos derivados del cuidado del familiar (por ejemplo, las
adaptaciones del hogar).

6. Disminucion de actividades de ocio
Se produce una reduccion del nimero de actividades sociales y de ocio en las que se
implican. Esto puede dar lugar a sentimientos de aislamiento y soledad.

7. Sentimientos de culpabilidad
surgir ante la imposibilidad de atencion durante parte del dia.
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CARACTERISTICAS DE LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR Y LA IMPORTANCIA DE SU DETECCION:

Como se ha visto, las actividades y tareas que realiza el cuidador pueden influir sobre
la salud general, los factores emocionales y los aspectos contextuales. Si no se toman
las debidas precauciones, e incluso muchas veces habiéndolas tomado, puede
producirse una situacion de sobrecarga del cuidador, caracterizada tanto por la
apariciéon de sintomas fisicos (cefaleas, lumbalgias), como psiquicos (insomnio,
ansiedad, depresion) o sociofamiliares (aislamiento social, alteracién de la convivencia
familiar, pérdida de empleo, problemas econémicos)."”®

La carga se define como un conjunto de problemas fisicos, mentales vy
socioecondmicos que experimentan los cuidadores de enfermos crénicos, y que
pueden afectar a sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad,
libertad y equilibrio emocional.®¥

Se han definido dos tipos de sobrecarga: la objetiva (cantidad de tiempo y dinero
invertidos en cuidados, problemas conductuales del sujeto enfermo, disrupcién de la
vida social...) y la percibida o subjetiva (percepcion del cuidador de la repercusion
emocional de las demandas o de los problemas relacionados con el acto de cuidar).
Esta ultima tiene una mayor repercusion sobre la vida de los pacientes y familiares.”®

El grado de sobrecarga depende de diferentes factores: tipo de sintomas, gravedad y
duracion de la enfermedad, caracteristicas personales del cuidador y apoyo recibido
por parte de los recursos sociosanitarios."”®

El avance de este cuadro se relaciona con una vulnerabilidad psicofisica que determina
un derrumbe psicosomatico del cuidador, dando lugar a un desequilibrio
psicofisioldgico, un aumento de la fatiga y un incremento de la situacion de
impotencia, definiendo el cuadro como el “Sindrome del cuidador Quemado”.®) Ante
el riesgo de sobrecarga, existe un conjunto de sefiales de alerta que es necesario

detectar:

Pérdida de energia, sensacion de cansancio y suefo.
e Aislamiento.
e Aumento en el consumo de bebidas, tabaco y/o farmacos.

e Problemas de memoria, dificultad de concentracién y bajo rendimiento
general.

e Menor interés por actividades y personas.

e Aumento o disminucion del apetito.

¢ Aumento de los enfados sin motivo aparente.

e Cambios frecuentes de humor o estado de animo.

e Dificultad para superar sentimientos de tristeza, frustraciéon y culpa.

e Tratar a otras personas de forma menos considerada.
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Problemas en el lugar de trabajo.

Problemas econdmicos.

Menor afecto e interés hacia la persona afectada.

Castigos desproporcionados, trato despectivo hacia otro familiar a cargo.

Ante la presencia de este riesgo en la figura del cuidador primario, se hace necesaria la
aplicaciéon de determinados instrumentos para conocer el grado de sobrecarga del
cuidador y determinar su relacion con otros factores como el nivel de independencia
de la persona afectada, tipo de recursos o uso de dispositivos de apoyo.>>838¢)

La cuantificacién y cualificacion de esta variable, asi como sus efectos sobre la salud
del cuidador deben tenerse en cuenta en orden de establecer un correcto plan de
intervencion dirigido a la persona afectada y su familia.® Sélo asi se conseguira que el
cuidador principal desarrolle su labor de la forma mas adecuada sin menoscabar su
estado general de salud.






2.PRODUCTOS DE APOYO Y SILLAS DE
RUEDAS

2.1 Productos de apoyo. Caracteristicas generales

2.1.a) Contexto y Definicion

Con el fin de alcanzar una capacidad funcional mas independiente y compensar la
limitacion en la actividad, causada por el déficit en alguna de las estructuras y/o
funciones corporales, las personas con diversidad funcional requieren diferentes tipos
de asistencia. Esta ayuda es necesaria en distintos espacios o entornos de desarrollo
personal, tales como la casa, el colegio, el trabajo o los lugares de ocio en la
comunidad.®”

Anteriormente, y en términos del marco conceptual establecido por la CIF, se ha
comentado la posible aparicidon de la restriccion en la participacion de este colectivo si
no se ponen a disposicién de los usuarios diferentes estrategias para compensar las
demandas creadas por los factores contextuales.®

Ante esta situacidon, se hace necesaria la aplicacion de una serie de recursos,
tecnolégicos o no, que permitan compensar estas dificultades, disminuir la distancia
entre la exclusion y la participacion y contribuir a la integracion de las personas con
diversidad funcional en la sociedad como ciudadanos con libertad y capacidad de
decisién.®®

Los productos de apoyo (PA), anteriormente conocidos como ayudas técnicas,
constituyen un diverso y amplio grupo de instrumentos que promueven soluciones y
tecnologias para mejorar la autonomia y el bienestar de las personas con diversidad
funcional. Asi, a partir de la segunda mitad del siglo XX se ha asistido a una verdadera
revolucidon tecnolégica con el desarrollo de diferentes dispositivos, herramientas,
recursos y soluciones que pretendian responder a las necesidades especificas de
participacion de las personas con discapacidad.

En la actualidad, se utilizan como sinénimos diferentes conceptos para hacer
referencia a este conjunto de soluciones tecnoldgicas, pero sin un consenso claro.
Entre ellos, se puede hacer mencién de términos como dispositivos de apoyo (DA),
tecnologia de apoyo (TA), productos de apoyo (PA) o ayudas técnicas (el concepto mas
empleado y extendido hasta el momento). Sin embargo, el término actualmente
aceptado en nuestro entorno es “producto de apoyo” que ha sido establecido y
definido por la Norma Técnica UNE-EN ISO 9999:2007. De acuerdo con este
documento, un producto de apoyo es “Cualquier producto (incluyendo dispositivos,
equipo, instrumentos, tecnologia y software) fabricado especialmente o disponible en
el mercado, para prevenir, compensar, controlar, mitigar o neutralizar deficiencias,
limitaciones en la actividad y restricciones en la participacio’n.”(sg)
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La referencia a estos productos en los paises de habla inglesa se realiza, normalmente,
a través del término “Assistive Technology”’(AT) o “Assistive device”. Este fue
propuesto en la legislacion norteamericana por el Technology-Related Assistance for
Individuals with Disabilities Act of 1988,°°”) pero el concepto es bastante anterior a la
Iegislacién.(87) Tras la aprobacion de la Ley Publica 108-364 the Assistive Technology
Act (1998), la definicibn que estd actualmente vigente es “Any item, piece of
equipment or product system whether acquiered commercially off the shelf, modified,
or customized that is used to increase, mantain or improve functional capabilities of
individuals with disabilities.”®*) Es muy similar a la recogida en la mencionada Norma
ISO 9999:2007.

Por su parte, Cook y Polgar (2003) se basan en esta definicidon para ofrecer su propia
perspectiva del término assistive technology como “un amplio rango de dispositivos,
servicios, estrategia y practicas que son concebidas y aplicadas para disminuir los
problemas experimentados por las personas con algun tipo de discapacidad."m’

Por ultimo, se destaca también la definicion ofrecida por el proyecto europeo
“Horizontal European Activities in Rehabilitation Technology” (HEART) ya que ofrece
una vision de los productos de apoyo desde la perspectiva de sus resultados. Este
grupo de trabajo establece que la principal finalidad del PA es “contribuir a su
incorporacion efectiva en la vida de las personas con discapacidad y personas mayores,
ayudando a superar y resolver sus problemas funcionales, reduciendo la dependencia
de otros y contribuyendo a su integracion dentro de sus familias y de la sociedad.”®?

En el presente trabajo, se asume el término “productos de apoyo” y se equipara con el
anglosajon “assistive technology” para hacer referencia al mismo concepto, en su
definicion acufiada por la Norma ISO 9999:2007. De igual forma, se emplearan los
vocablos “dispositivos de apoyo” y “tecnologia de apoyo” como sinénimos del primer
término.

En referencia a la CIF, los productos de apoyo forman parte de los factores
ambientales, situdndose bajo el componente de productos y tecnologia (factores
contextuales), propuestos por esta clasificacion. Por tanto, juegan un papel especial en
la ejecucidon de las actividades de la vida diaria, movilidad, comunicaciéon y
espiritualidad, asi como en contextos especificos como educacién, empleo, cultura,
ocio y deportes.(gg) Otros capitulos dedicados a los factores ambientales también
tienen implicaciones en relacién a los productos de apoyo aunque éstos no sean
nombrados explicitamente (por ejemplo, el acceso a edificios publicos y privados, el
entorno natural, apoyo y relaciones, actitudes, asi como servicios, sistemas y
politicas).””

Scherer y Glueckaud (2005) han realizado una revision de la CIF y analizado las
implicaciones para la provisidon de los productos de apoyo. En su conclusion destacan
la importancia de la clasificacidn internacional para demostrar los resultados positivos
sobre el asesoramiento en PA y su utilizacidn en el sistema de provisién.(g‘”
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Para concluir este apartado, es interesante destacar el factor individual que ofrecen las
definiciones expuestas. Desde un modelo social, se ofrece una vision centrada en la
funcionalidad de la persona y no en su déficit o su discapacidad. El énfasis en el
individuo con discapacidad (teniendo en cuenta sus capacidades, intereses,
necesidades y contextos) revela la importancia en la consideracion de que la aplicacion
de cada producto de apoyo es una circunstancia Unica. Dos dispositivos no son
exactamente iguales en términos de adecuacion a las necesidades y capacidades de la
persona, a las actividades para los que seran empleados y al contexto en que tendra
lugar dicha aplicacién.m)

2.1.b) Clasificacion de los productos de apoyo

A pesar de los esfuerzos realizados para unificar y esclarecer la nomenclatura, las
jerarquias y las propuestas de desarrollo en este campo, existen grandes disparidades
de un pais a otro e incluso en diferentes regiones de un mismo pais.

La oferta de productos de apoyo es muy amplia y diversa, sobre todo teniendo en
cuenta el gran avance en su desarrollo de los Ultimos afios y sus amplias posibilidades
para cubrir las necesidades heterogéneas de las personas con discapacidad. Los
dispositivos de apoyo se extienden desde las prétesis u ortesis hasta los sistemas de
acceso al ordenador, pasando por un conjunto de dispositivos que facilitan la
realizacion de actividades tan basicas como el aseo personal, el vestido o la
alimentacion u otras mas complejas, como la conduccion de un vehiculo o la practica
deportiva.(gs)

En el Informe “Acceso a las tecnologias de apoyo en la Union Europea” publicado por la
Direccion de Empleo y Asuntos Sociales de la Comision Europea,(gz) se estima en mas
de 20.000 el niumero de dispositivos de apoyo disponibles en el mercado europeo. Por
su parte, Scherer (2003) propone una cifra mayor, estimando en 26 000 los tipos
diferentes de tecnologia de apoyo.(87)

Esta diversidad hace que resulte muy complejo y tedioso el proceso de difusién de una
informacidén actualizada, adecuada y accesible a los usuarios finales y sus familias. Por
ello, ante la cantidad y variedad de dispositivos existentes, se hace necesario el
establecimiento de un sistema uniforme de categorizacion que facilite la busqueda y la
unificacion de términos a nivel internacional.

Con este fin, han surgido diferentes tipos de clasificaciones que centran su atencion en
un criterio concreto, atendiendo, por ejemplo, a su funcion, los contextos de aplicacién
0 su carga tecnoldgica.

Por su grado de aplicacién y estandarizacidn, destaca la clasificacion establecida por la
norma ISO 9999:2007. Esta norma realiza una categorizacién de los Productos de
Apoyo segun su funcion® y ha sido adoptada por el Centro de Referencia Estatal de
Autonomia Personal (CEAPAT-IMSERSO) en su catdlogo y en todas sus acciones de
asesoramiento y desarrollo,’®® asi como en la red europea de informacién sobre las
tecnologias para la discapacidad y la autonomia (EASTIN).®>
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La clasificacion propuesta por la citada norma contempla tres niveles jerarquicos:
clase, subclase y division. Cada dispositivo lleva asociado un cédigo con tres pares de
digitos. Cada par representa el nivel jerarquico correspondiente.

A continuacién, se presenta la clasificacion en su primer nivel (nivel de clase)
amplidandose al segundo y tercer nivel (nivel de subclase y divisién) en relacién con los
productos de apoyo que se trataran en el presente trabajo: sillas de ruedas de

propulsidon manual y sillas de ruedas de propulsién electrdnica.

04

05

06

09

12

(89)

Productos de apoyo para tratamiento médico personalizado

Productos de apoyo para el entrenamiento/aprendizaje de
capacidades

Ortesis y protesis

Productos de apoyo para el cuidado y la proteccion personales
Productos de apoyo para la movilidad personal:

12 03 Productos de apoyo para caminar manejados por un brazo

12 06 Productos de apoyo para caminar manejados por ambos
brazos

12 07 Accesorios para los productos de apoyo para caminar
12 10 Coches
12 12 Adaptaciones para coches
12 16 Motocicletas y ciclomotores
12 18 Ciclos
12 22 Sillas de ruedas de propulsién manual
12 22 03 Sillas de ruedas bimanuales

12 22 06 Sillas de ruedas bimanuales manejadas por medio de
palancas

12 22 09 Sillas de ruedas manuales, de conduccién mono-lateral
12 22 12 Sillas de ruedas manuales de propulsion asistida
12 22 15 Sillas de ruedas manejadas por el pie

12 22 18 Sillas de ruedas manuales manejadas por asistente
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12 22 21 Sillas de ruedas manuales de propulsidon asistida
manejadas por asistente

12 23 Sillas de ruedas de propulsién motorizada
12 23 03 Sillas de ruedas con motor eléctrico y direccién manual
12 23 06 Sillas de ruedas con motor eléctrico y direccion eléctrica
12 23 09 Sillas de ruedas con motor de combustion
12 23 12 Sillas de ruedas motorizadas manejadas por asistente
12 24 Accesorios para sillas de ruedas
12 27 Vehiculos
12 31 Productos de apoyo para transferencia y giro
12 36 Productos de apoyo para elevacion
12 39 Productos de apoyo para orientacion
15 Productos de apoyo para actividades domésticas
18 Mobiliario y adaptaciones para viviendas y otros inmuebles
22 Productos de apoyo para la comunicacion y la informacion
24 Productos de apoyo para la manipulacién de objetos y dispositivos

27 Productos de apoyo para mejorar el ambiente, herramientas vy
maquinas

30 Productos de apoyo para el esparcimiento

La caracterizacion de los productos de apoyo puede ser diferente segun los criterios de
las clasificaciones empleadas para tal fin. Ante la variedad de enfoques posibles, se ha
sintetizado en la Tabla 7 las caracteristicas de los principales tipos de clasificaciones
existentes segun el criterio de seleccion empleado para la elaboracion de tales
categorizaciones.

A partir de este resumen puede realizarse una categorizacion de las sillas de ruedas (de
propulsion manual y de propulsién motorizada), como dispositivos sobre los que se
centrara el presente trabajo, segln los criterios mostrados en la Tabla 8. Asi, se ha
visto como los productos de apoyo pueden ser caracterizados segun diferentes
criterios. Sin embargo, estas clasificaciones no son perfectas o estaticas, por lo que los
avances en el ambito proporcionardn nuevas jerarquias que aumentaran la fuerza de
los conceptos y crearan nuevas formas de categorizar y describir los pA.1Y
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Tabla 7: Principales tipos de clasificaciones de productos de apoyo*

Criterio Autores Clasificacion Caracteristicas
Tipo de apoyo Smith, 1991 Tecnologia de apoyo Productos que ayudan a la persona a
ofrecido desarrollar sus actividades funcionales

Tecnologia de
rehabilitacion/educacién

Productos usados para el desarrollo de
capacidades y tratamiento

Carga tecnoldgica

Propuesto por
Cook & Polgar,
2003

High Tech Alta carga tecnoldgica: dificiles de conseguir y
con dispositivos eléctricos
Low Tech Baja carga tecnoldgica: faciles de hacery

conseguir.

Tecnologias Hard
Vs. Soft

Odor, 1984

Tecnologias Hard Tangibles, facilmente disponibles y pueden ser

acopladas a sistemas de apoyo tecnoldgico.

Son servicios, dificiles de definiry
dependientes del conocimiento y experiencia
del prescriptor.

Tecnologias Soft

Aplicaciones Vs.
Herramientas

Vanderheiden,
1987

Aplicaciones Dispositivo que proporciona un beneficio al

usuario con sus capacidades actuales.

Herramientas Dispositivo que requiere el desarrollo de una
capacidad especifica por parte del usuario

final.

Tecnologias Propuesto por Tecnologias maximas Dispositivos que sustituyen una capacidad

maximas Vs. Cook & Polgar, especifica que el usuario final no posee.

Minimas 2003 Tecnologias minimas Dispositivos que proporcionan algun soporte
sobre las capacidades del usuario para
desarrollar una tarea.

Grado de Propuesto por Tecnologias generales Dispositivos que pueden ser utilizados en

especifidad Cook & Polgar, diferentes aplicaciones

2003
Tecnologias especificas Dispositivos que facilitan la ejecucidn en una

Unica area de aplicacion.

Grado de Propuesto por Tecnologias comerciales Dispositivos fabricados en masa y

especializacion

Cook & Polgar,
2003

comercialmente disponibles para personas
con discapacidad

Tecnologias customizadas  Dispositivo disefiado especialmente para
cubrir una necesidad concreta. Requiere un

mayor nivel de soporte técnico

Areas de Cook and Sistemas aumentativos y alternativos de comunicacién
ejecucion Hussey, 1995. Tecnologias para la movilidad personal
Tecnologias para la manipulacion y el control del entorno
Ayudas sensoriales para personas con discapacidad visual, auditiva o tactil
Ambito de Plippo, Inge & Comunicaciéon aumentativa
aplicacion Barcus, 1995 Movilidad

Tecnologia para personas con problemas sensoriales
Aplicaciones y estrategias para el aprendizaje escolar
Adaptaciones del puesto de trabajo

Ocio, deporte y tiempo libre
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Criterio Autores Clasificacion Caracteristicas

Funcidn Alcantud, 2000 Sistemas de habilitacion, aprendizaje y entrenamiento
Sistemas alternativos y aumentativos de acceso a la informacion del
entorno

Tecnologia de acceso al ordenador

Sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion
Tecnologias para la movilidad personal

Tecnologias para la manipulacién y el control del entorno
Tecnologias de la rehabilitacion

Tecnologias asistenciales

Tecnologias para el deporte, ocio y tiempo libre
Tecnologias para la vida diaria

Complejidad Basil et al, 1998  Ayudas técnicas basicas Facil fabricacién y bajo coste.
Ayudas mecdnicas, eléctricas o Instrumentos mas complejos que los
electrdnicas sencillas, de baja anteriores, pero de facil manejo por
tecnologia los usuarios.

Ayudas electrénicas complejas Dispositivos de apoyo que ofrecen

amplias posibilidades para la
comunicacion, siempre y cuando se
posean las adaptaciones pertinentes
a cada usuario.

* Elaboracion propia a partir de Diez E (2006)(97) y de Cook & Polgar (2003)(11).

Asi, se ha visto como los productos de apoyo pueden ser caracterizados segun
diferentes criterios. Sin embargo, estas clasificaciones no son perfectas o estaticas, por
lo que los avances en el ambito proporcionaran nuevas jerarquias que aumentaran la
fuerza de los conceptos y crearan nuevas formas de categorizar y describir los pA.1Y)

Tabla 8: Categorizacion de la silla de ruedas segun diversos criterios

Criterio Caracteristica

Tipo de apoyo ofrecido Tecnologia de apoyo

Carga tecnologica High Tech

Tecnologias Hard Vs. Soft Tecnologia Hard

Aplicaciones Vs. Herramientas Herramienta

Tecnologias maximas Vs. Minimas Tecnologia maxima o minima, dependiendo de las necesidades y
capacidades del usuario final

Grado de especifidad Tecnologia Especifica

Grado de especializacion Tecnologia comercial

Areas de ejecucién Tecnologia para la movilidad personal

Ambito de aplicacién Movilidad

Funcidn Tecnologias para la movilidad personal

Complejidad Ayudas mecdnicas, eléctricas o electronicas sencillas, de baja tecnologia
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2.1.c) Seleccion de los productos de apoyo: Emparejamiento
persona — tecnologia

El ultimo objetivo de la tecnologia de apoyo es ayudar a que la persona alcance un
rendimiento funcional aceptable con el fin de que consiga realizar sus actividades de
una forma satisfactoria en el entorno elegido. Las capacidades de la persona son
promovidas o aumentadas por un PA para que ésa complete la actividad deseada. Sin
embargo, se debe tener en cuenta que un dispositivo que es efectivo en un contexto
puede no serlo en otro distinto.

En este sentido, para satisfacer las necesidades del individuo, es necesaria la aplicacién
de un “sistema de tecnologia de apoyo” que responda a la cuestion de cdmo se realiza
la recomendacion de un dispositivo de apoyo y cdmo éste sera utilizado por la persona
dentro de los contextos relevantes.*"

El sistema Tecnologia de Apoyo enfatiza el uso de la funcidn disponible (componente
humano) para la ejecucion de aquello que desea (actividad), dentro de un contexto
dado (entorno).m)

La mayor parte de los marcos de trabajo o modelos desarrollados para guiar la
seleccion de los productos de apoyo consideran tres factores en el proceso de
seleccion:®® persona/usuario final, actividad/ocupacion y el entorno/contexto. Esta
coincidencia es debida a que la mayoria de los modelos han nacido a partir de la
conceptualizacién establecida por la CIF. Esta clasificacion divide la informacion en dos
apartados:(7o)

e Funcionamiento y discapacidad:
= Estructuray funciones corporales: persona.
= Actividad y participacion: actividad/ocupacion.
e Factores contextuales:
= Factores ambientales: entorno y dispositivo de apoyo.

= Factores personales: persona.

Ademas, se hace patente que en el proceso de acoplamiento o emparejamiento
persona-tecnologia, no sdlo se tienen en cuenta los tres factores individualmente, sino
también su interaccién conjunta, de ahi el término “sistema de tecnologia de apoyo”.
La consideraciéon de este sistema es fundamental en el disefio, seleccién,
implementacion y evaluacion del PA mas adecuado y en la investigacidn de diferentes
aspectos del desarrollo y uso de la tecnologia de apoyo.

De acuerdo con Bernd et al. (2009), se necesitan tener en cuenta cuatro puntos clave

durante el proceso de seleccidn de la tecnologia de apoyo:(99)

e Un procedimiento estructurado y sistematico de selecciéon de PA usando
los modelos e instrumentos disponibles.
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¢ Un enfoque centrado en la persona puede dar lugar a mejores resultados y
reducir el riesgo del abandono o no uso de tecnologia de apoyo.

e El trabajo en equipo: Los profesionales deben tener claramente definidos
sus roles y realizar un reciclaje en su formacién.

e La evaluaciéon y documentacidn sobre la seleccién y asesoramiento en PA'y
sus resultados.

A continuacién se profundizara en dos aspectos clave en este proceso, como son los
factores a tener en cuenta y los modelos para la seleccidn de PA.

FACTORES CONSIDERADOS EN LA SELECCION DE LOS PRODUCTOS DE APOYO

Todo el proceso debe tener un enfoque centrado en el usuario. Es decir, la persona no
recibira su dispositivo basandose en su diagndstico, sino en las actividades y en el
contexto en el que serd utilizado.®®

Las perspectivas individuales sobre el valor de un PA y la predisposicidn al uso o no uso
varian considerablemente en funcion de criterios tales como las actividades, factores
personales y factores del entorno.™*® Estos factores pueden ser identificados y
medidos y, por tanto, ser utilizados para la toma de decisiones.

De esta forma, y atendiendo al propuesto “sistema de tecnologia de apoyo” los
factores que deben ser considerados en la seleccion de estos dispositivos, se agrupan
en tres categorias: la actividad, la persona y el entorno. Ademas, también deberdn ser
tenidos en cuenta todos los factores intrinsecos al propio producto.

En el modelo propuesto por Cook y Hussey (2002), la actividad se muestra como uno
de los criterios clave en el proceso de emparejamiento persona — tecnologia. Los
autores definen la actividad como el proceso de realizar algo, que representa el
resultado funcional del desempefio humano. Se debe identificar cuadl o cuales
actividades tienen un significado para el usuario final. Entre los factores relacionados
con la actividad, se consideran los siguientes:

e Persona que desarrolla la actividad.

e Aceptacién o no de apoyo (cuidador/PA) para realizar la actividad.
e Tipo de asistente que ayuda en la realizacidn de la actividad.

e Tareas que la componen.

e Demandas o capacidades necesarias.

e Determinacion del significado que la actividad tiene para el usuario.
e Adaptaciones necesarias.

e Regularidad y frecuencia del desarrollo de la actividad.
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Por su parte Scherer et al. (2007) han analizado y definido los factores contextuales, es

decir factores del entorno y factores personales,
en el proceso de seleccién de un producto de apoyo:

(70) gue deben ser tenidos en cuenta

.(98)

A. Factores ambientales:

Politicas y prioridades: La legislaciéon y las decisiones politicas pueden
afectar la disponibilidad de los PA y en la forma en que éstos son
proporcionados a los usuarios finales. La financiacion, la formacién de los
profesionales, el caracter de una evaluacion comprensiva vy el
entrenamiento de usuarios y familias en la obtencién de PA pueden influir
de forma importante en el emparejamiento final.

Cultura: Se incluye bajo este epigrafe el origen geografico, el idioma, las
tradiciones, valores, religion, preferencias gastrondmicas, comunicacion,
educacién vy estilo de vida. La cultura tiene una fuerte influencia en como la
discapacidad es percibida y determina el valor otorgado a los niveles de
independencia e integracion social. Las influencias culturales afectan al
proceso de socializacion del individuo, grado de exposicion a la tecnologia,
experiencias pasadas y satisfaccién con el uso de la tecnologia, asi como el
desarrollo consecuente de una predisposicion favorable al uso del
dispositivo.

Expectativas y actitudes de los otros: La asistencia personal por parte de
cuidadores familiares y el valor que la familia otorga a la independencia
también pueden afectar sobre dicha predisposicion.

B. Factores personales:

Recursos: Los recursos influyen sobre el tipo de PA que serd recomendado y
obtenido y también sobre el grado en el que el usuario participa en la
comunidad y sus roles sociales.

= Familia, amigos y otros.
= Recursos econdmicos.

Conocimiento e informacion: El acceso a la informacion a través de internet
es un aspecto clave para sentirse “conectado” y acceder a una gran
cantidad de conocimientos.

Expectativas: Pueden ser internas o externas, estando influidas por Ia
cultura, las relaciones cercanas y la sociedad en general.

Preferencias y prioridades: Estdan determinadas por las caracteristicas de
personalidad y temperamento de cada individuo. Existe una interaccion
entre ellas y pueden cambiar con el paso del tiempo y la acumulacion de
experiencia.

En la Figura 1 se muestra el marco de trabajo propuesto por Scherer el at. (2007) que
refleja los factores ambientales y personales, su interaccidon y su influencia en el
proceso de seleccion.
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Figura 1: Factores considerados en el proceso de seleccion de un Producto de Apoyo

Por ultimo, y en referencia a los factores relacionados con el propio dispositivo de
apoyo, éstos dependerdn del tipo y de las caracteristicas del mismo. Sin embargo, de
forma genérica se pueden establecer una serie de elementos derivados de la
interaccion del PA con el resto de componentes que forman parte del “sistema
tecnologia de apoyo: (1)

A. Interaccion persona — tecnologia:
Representa la frontera entre la persona y el PA y el flujo de interaccién es
bidireccional. Es decir, la informacidn y la efectividad pueden ser dirigidas desde el
individuo hacia la tecnologia o viceversa.

B. Resultados de la actividad (Activity outputs):
Se refiere a todo resultado derivado del uso del dispositivo en términos de desempefio

funcional, incluyendo la comunicacién, movilidad, manipulacién de objetos para el
cuidado personal, trabajo, educacién u ocio y el desarrollo de actividades cognitivas.

C. Procesador:
Muchos dispositivos necesitan un control y un procesamiento de los datos para poder
completar la tarea funcional deseada. Asi, el procesador es el elemento que se encarga
de trasladar la informacién recibida desde la persona para controlar los resultados de
la actividad. El ordenador suele ser el instrumento mds comiunmente utilizado como
procesador.

D. Interaccion con el entorno:

Este elemento constituye el enlace entre el dispositivo y el mundo real, representado
por el contexto. Esta interaccién supone un apoyo para el desempeiio sensorial: ver,
oir y sentir.

IMODELOS PARA LA SELECCION DE LOS PRODUCTOS DE APOYO

Un modelo es “una representacion simbdlica de conceptos o variables y las
interrelaciones entre estos.”™® Los modelos o marcos de trabajo para la seleccién de
PA incluyen aquellas funciones descriptivas y/o predictivas que apoyan la provision de
los dispositivos y su utilizacién.®®
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El desarrollo de modelos especificos en este ambito permite asegurar una interaccién
Optima entre la persona, el entorno y el PA, proporcionando predicciones veraces
sobre qué personas podran beneficiarse de determinados dispositivos e identificando
oportunidades para aumentar la eficiencia en la practica clinica.

Los modelos existentes se pueden categorizar en dos tipos:"® aquéllos que realizan
una evaluacién integral de todos los elementos importantes en el proceso de
prescripcién de productos de apoyo y los modelos centrados en la evaluacion de
capacidades funcionales concretas.

En esta linea, Scherer et. al (2007) establecen la importancia del desarrollo de un
modelo que guie correctamente en el proceso de seleccion del PA mas adecuado,
considerando fundamentales los componentes de la CIF y teniendo en cuenta que
existe una predisposicién tanto objetiva (necesidad funcional) como subjetiva para el
uso de un determinado PA. Los autores establecen las bases (englobadas bajo la
denominacion de “marco de trabajo”) que deben tener en cuenta los profesionales e
investigadores en el desarrollo de futuros modelos para la seleccidon de dispositivos de

apoyo.®

En la revision de la literatura llevada a cabo por Bernd et al. (2009), los autores
analizan las caracteristicas de siete modelos. En los resultados, establecen que tres de
éstos fueron creados especificamente para la tecnologia de apoyo ya que describen las
caracteristicas complejas del uso de los PA, con el objetivo de lograr un perfecto
emparejamiento persona-tecnologia-entorno, desde una perspectiva bio-psico-social.
Los otros 4 modelos no son especificos para tecnologia de apoyo o su foco de atencién
estda centrado en el uso o no-uso de los dispositivos, pero no en el proceso de
seleccién.

Por su parte, Bromley (2001) realiza un analisis comparativo de cinco modelos
existentes para la seleccidon de dispositivos de apoyo. La autora concluye que todos
ellos comparten el objetivo final de emparejar a la persona con el PA mas efectivo que
permitira satisfacer sus necesidades dentro de los entornos en los que sera utilizado.
Es decir, todos los modelos explorar y evalian a la persona, los contextos y las tareas
desde un enfoque ecoldgico y funcional.*®

A pesar de la existencia y aplicacion de diferentes modelos, no existen datos
disponibles sobre la efectividad de los mismos que permitan establecer unas ventajas
estadisticamente relevantes sobre los demas.®”

El uso extendido de estos modelos requiere una serie de instrumentos genéricos y
estandarizados. Asi, a partir de los mismos se han desarrollado diversas herramientas
de evaluacion. Sin embargo, en numerosas ocasiones los instrumentos son utilizados
fuera del contexto de su modelo de origen como marco tedrico. Tras la revision de la
literatura cientifica, se concluye que es necesario realizar nuevos avances en el
desarrollo de modelos que integren tanto la nomenclatura de la CIF como de la ISO y
gue partan de la practica basada en la evidencia.
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En la Tabla 9 se ofrece un resumen de los principales modelos existentes para la
seleccion de productos de apoyo, sus caracteristicas y las herramientas de evaluacion
emergidas de los mismos. No se profundizard a mayores en la descripcién de las
herramientas para la seleccién de PA por no ser el ndcleo principal del trabajo.

Tabla 9: Principales modelos para la seleccidn de los productos de apoyo*

Modelo Autor Caracteristicas Instrumentos de medida
Matching Person Scherer, Facilita la seleccion del PA mas adecuado Assistive Technology Device
and Technology 1998 segun las perspectivas y habilidades del Predisposition Assessments
Model (MPT)“OS) usuario, las caracteristicas del dispositivo y (ATD PA);
los factores contextuales. Marching Assisitve Technology
Perspectiva holistica y centrada en el cliente.  and Child (MATCH).
Marco de trabajo Scherer el  Linea base conceptual para la organizacion Se recomienda el uso del ATD
para un modelos at., 2007 de todos los factores relevantes que influyen  PA.
de seleccién de en la seleccion del PA.
Tecnologia de
Apoyo(gg)
Model of Human Cook & Se centra en la interaccidn de las habilidades  No se ha desarrollado ningln
Activity Assistive Hussey, de la persona para ejecutar una actividad instrumento de evaluacién.
Technology 2002 dentro de un contexto en el que el PA
(HAAT)(H) favorece la ejecucion.
Model of AT User’s  Gitlin, Se basa en las diferentes etapas durante el No se ha desarrollado ningtin
Career™™ 1998 uso de un PAy los factores interrelacionados  instrumento de evaluacion.
que pueden influir en el uso o no-uso.
Modelo socio- Roelands Se centra en el uso de la tecnologia de apoyo  No se ha desarrollado ningun
cognitivo de etal, y describe los factores que influyen en el instrumento de evaluacion.
dispositivos de 2002 mismo.
apoyo(los)
Modelo de la Carter, Describe la intencién de la persona para No se ha desarrollado ningun
Cognicidn social 1990 llevar a cabo un comportamiento en un instrumento de evaluacion.
espacio definido, sin centrarse en el contexto
fisico o habilidades fisicas del usuario.
The perceived Rogers, Describe un proceso de adaptacién de la No se ha desarrollado ningun
attributes 1995 persona hacia un nuevo producto o practica instrumento de evaluacién.
Theory(los) para su uso en la vida diaria.
Lifespace Access Williams Tiene un enfoque centrado en el cliente y los  Protocolo LAP: recursos fisicos,
Profile for etal., datos se centran en observaciones a través recursos cognitivos, recursos
Individuals with 1995 de varios pasos en un programa comprensivo  emocionales, recursos de
Severe or Multiple utilizando la tecnologia. apoyo y analisis del entorno.
Disabilities
(LAP)(107)
Student, Zabala, Guia para el registro de datos con el fin de Cuestionario SETT: Estudiante
Environment, Task 1998 tomar decisiones efectivas en PA. Esta (habilidades y necesidades),
and Tools (SETT orientada a estudiantes con discapacidad. entorno (fisico e institucional),
tareas (actividades y barreras)
y herramientas (PA y servicios).
Education Tech Reed and Es una herramienta para ayudar a los Hojas de evaluacion
Points (ETP) Bowser, equipos de educacion a determinar y
1998 satisfacer las necesidades del estudiante
sobre PA y evaluar y mejorar el servicio de
provision.
Wisconsin Assistive ~ WATI, Proporciona un marco comprensivo para el Guia de consideracién; guia de
Technology 1998 proceso de evaluacion de PA. Esta dirigido a informacion del estudiante;

Initiative (WATI)"%®

nifios con discapacidad

guia para la observacion del
entorno; guia para la toma de
decisiones; lista de
comprobacidn; guia de prueba
del PA.

*Elaboracion propia a partir de: Bernd (2009) y Bromley (2001 )(99’102)
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Para concluir este apartado, se debe destacar la herramienta creada por el Instituto de
Biomecanica de Valencia (IBV) por ser el Unico instrumento desarrollado por un equipo
espafiol. El “Método para la Seleccidn de ayudas técnicas bajo criterios de usabilidad”
(Musa/IBV) es una metodologia genérica cuyo objetivo final es dotar a los usuarios de
informacidn para valorar la usabilidad de un PA en el momento de la toma de decisién
de la compra.(log) No se trata de un modelo que permita guiar el proceso de seleccion
de un dispositivo para un usuario concreto, como se ha visto con los anteriores, sino
gue es un método que ayuda a los equipos multidisciplinares en la elaboracion de
guias utiles dirigidas a los usuarios y con informacién completa sobre un dispositivo
especifico.

El método MUSA estd compuesto por seis fases que dardn como resultado la
elaboracién de una “Guia facil” para la eleccién del dispositivo:(log)

e Identificacidn de una ayuda técnica: seleccion del producto de apoyo

e Seleccidn y definicion de criterios de calidad: Creacién de un grupo de
trabajo; identificacién de criterios de usabilidad; definicién de criterios de
usabilidad; priorizacion.

e Descripcion del perfil del usuario: Seleccion de criterios relacionados con la
persona, entorno y actividad; identificacion de aspectos especificos.

e Descripcion de la ayuda técnica: Seleccién de criterios relacionados con la
ayuda técnica; identificacion de aspectos especificos.

¢ Generacion de recomendaciones: Generacion de tablas, recomendaciones

e Documento para el usuario — Guia facil: Instrucciones, criterios,
recomendaciones, modelos a valorar, preferencias del usuario y fichas;
documento o guia para el usuario.

El Método MUSA es, por tanto, una herramienta desarrollada para que los
profesionales encargados de orientar al usuario en la seleccién de productos de apoyo,
dispongan de una metodologia centrada en las necesidades de éstos y puedan generar
un instrumento especifico de medida de la usabilidad para cada producto.

2.1.d) Prescripcion y provision de productos de apoyo

Una vez se ha profundizado en la relevancia del correcto emparejamiento entre la
persona vy el dispositivo de apoyo, asi como los factores y teorias que dirigen su
eleccion; en este apartado se ofrecera una vision general sobre las caracteristicas y
fases del proceso de prescripcion de PA y sobre las caracteristicas del actual sistema de
provision en nuestro pais.

EL PROCESO DE PRESCRIPCION EN DISPOSITIVOS DE APOYO

La intervencién con PA abarca el periodo desde que una persona percibe la necesidad
de uso de un dispositivo determinado para el desarrollo de una actividad hasta que lo
recibe y comienza a utilizarlo.
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Teniendo en cuenta la relevancia del proceso de prescripcién y seleccién de los PA en
la posterior determinacién de su efectividad, se propone un sencillo esquema de
intervenciéon acorde con las ideas propuestas de Cook y Polgar (2003). Asi, el proceso

de prescripcién de un dispositivo esta dividido en cinco fases consecutivas:*?

A. Derivacion:

La persona con discapacidad o su cuidador identifican la presencia de un problema en
la realizacion de alguna actividad y la necesidad de utilizar algun tipo de apoyo para
mejorar su ejecucion. El servicio responsable de recibir la demanda decide si el usuario
se puede beneficiar de alguna de las prestaciones ofrecidas.

B. Evaluacion inicial:

A través de una evaluacién sistematica el profesional reine toda la informacion util
para realizar la prescripcidn. En esta fase se identifican las necesidades del usuario
final, lo que implica el conocimiento de factores como los roles vitales y areas del
desempeiio, las actividades realizadas, las dificultades en la realizacién de tareas, el
entorno y los PA utilizados anteriormente.

El siguiente paso en esta fase es la evaluacion de las habilidades de la persona. A
través de diferentes métodos que incluyen la observacidn, entrevista y aplicacion de
procedimientos y técnicas formales, el profesional tendrd un claro conocimiento de las
habilidades sensoriales, fisicas, cognitivas y de comunicacion asi como de sus
principales carencias.

Por ultimo, durante el proceso de evaluacidén también se produce una transferencia de
los datos obtenidos por parte del usuario hacia las caracteristicas que debe reunir el
dispositivo de apoyo.

C. Recomendaciones e informe:

Se condensa la informacién obtenida y se sugiere el disefio de un sistema de
tecnologia de apoyo. El informe recoge las caracteristicas especificas sobre el
equipamiento, incluyendo descripciones, modelo, compaiiia, necesidad de realizar
alguna modificacion y coste. Por ultimo, se recogen una serie de recomendaciones
para el inicio del plan de intervencion.

D. Implementacion:

Se refiere al tiempo comprendido desde que se encarga el dispositivo de apoyo hasta
el fin del entrenamiento en el uso del mismo por parte del usuario final.

E. Seguimiento:

Una vez la persona domina el funcionamiento del dispositivo, se realiza un
seguimiento a corto y largo plazo para determinar el éxito del acoplamiento persona-
tecnologia. Este paso es fundamental en el sentido de valorar la efectividad del PA
prescrito y permitird realizar los ajustes referidos al mantenimiento general,
adaptaciones y reparaciones.
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La informacion a la familia también puede proporcionar un apoyo al usuario final. No
solo propiciard el uso continuado del dispositivo, sino que podria incrementar el nivel
de uso por parte de la persona con discapacidad, con una actitud positiva hacia el
mismo y un adecuado grado de confort.®”

La intervencion en tecnologia de apoyo es un dmbito muy desarrollado en los paises de
habla anglosajona, donde, se han creado no sélo modelos para la prescripciéon de
dispositivos de apoyo, como se ha visto, sino también para la medida de resultados en
relacién con su efectividad.

En Espafia, sin embargo, la aplicacién de dichos modelos y de sus herramientas no se
ha visto respaldada por las autoridades responsables. Por tanto, no existe un protocolo
gue guie la actuacidon de los profesionales de rehabilitacidon o de los servicios sociales
en este ambito, observandose grandes diferencias entre Comunidades Auténomas
(CCAA).

EL SISTEMA DE PROVISION DE PRODUCTOS DE APOYO: SITUACION ACTUAL

En este apartado se resumirdn brevemente las caracteristicas del sistema de provision
de dispositivos (que cubre la adquisicidon de las sillas de ruedas) establecido por parte
del gobierno central y del gobierno autonémico gallego.

En Espafia, la financiacion para la adquisicion de productos de apoyo proviene,
principalmente, de dos sistemas: los servicios sanitarios y los servicios sociales.1?

1. Administracion sanitaria:

Existen determinados productos de apoyo (entre ellos las sillas de ruedas) que son
proporcionados y financiados a través de las prestaciones ortoprotésicas de las
diferentes Comunidades Autonomas como prestaciones de pleno derecho. Estos
dispositivos estan relacionados con la movilidad, ortesis, protesis, incontinencia...

El catdlogo de Material Ortoprotésico estd regulado por el Real Decreto (RD)
1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servicios
comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacion. Este
documento recoge en su Anexo Ill la cartera de servicios comunes de la prestacion
ortoprotésica, definiéndola como “la utilizacién de productos sanitarios, implantables
o no, cuya finalidad es sustituir total o parcialmente una estructura corporal, o bien
modificar, corregir o facilitar su funcién. Comprenderd los elementos precisos para
mejorar la calidad de vida y autonomia del paciente. (...)La prestacién ortoprotésica
comprende los implantes quirurgicos, las sillas de ruedas, las ortesis y las ortoproétesis
especiales."(m)

Las sillas de ruedas se definen en este RD como: “vehiculo individual para favorecer el
traslado de personas que han perdido, de forma permanente, total o parcialmente, la
capacidad de deambulacién y que sea adecuado a su grado de discapacidad.” En
referencia al profesional que tiene potestad en la provisién de estas prestaciones se
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indica que “la prescripcion de los productos incluidos en la prestacién ortoprotésica
debe ser llevada a cabo por un médico de atencidn especializada, especialista en la
materia correspondiente a la clinica que justifique la prescripcién."(m)

El Art. 2.6 de este RD establece que las prestaciones ortoprotésicas “se financiaran por
las comunidades auténomas de conformidad con los acuerdos de transferencias y el
sistema de financiacion autondmica vigente, sin perjuicio de la existencia de un tercero
obligado al pago.” Por otra parte en el articulo 11.1 se indica que “las CCAA, en el
ambito de sus competencias, podran aprobar sus respectivas carteras de servicios, que
incluiran, cuando menos, la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de
Salud.”

La existencia de una lista o catdlogo de prestaciones ortoprotésicas en cada una de las
comunidades auténomas tiene las siguientes implicaciones para los mercados vy el

sector tecnolégico:mo’llz)

e Son listas con productos escasos, por lo que solo se reflejan unas pocas
necesidades de dispositivos que las personas con discapacidad necesitan,
limitando su consumo.

e La mayoria de los productos financiables son de disefio o de materiales de
bajo coste, lo que condiciona el éxito comercial de investigaciones en
productos de sustitucion.

e La gestion del sistema es rigida, por lo que no permite formulas de
cofinanciacién en las que el usuario pueda decidir el producto final.

e El sistema se basa en el coste y no en la calidad de la prestacion, limitando
su eficacia.

e El sistema no exige el cumplimiento de normas técnicas a los productos que
financia.

Una de las aportaciones del Comité Asesor para la Prestacion Ortoprotésica ha sido la
elaboracién de la Guia Descriptiva de Ortoprotesis. Este manual facilita informacion a
los prescriptores y a los gestores de la prestacidon ortoprotésica sobre las
caracteristicas principales de cada tipo de articulo incluido en el catalogo. Cada
producto tiene su propio cddigo homologado y se ofrece una descripcidén breve, asi
como informacion sobre su mecanismo de accién, funcidon o finalidad, indicaciones,
vida media (en condiciones normales de uso) y condiciones especificas de
financiacién.™? En el Tomo | de la Guia se registran todos los c4digos que hacen
mencidn a las sillas de ruedas. Este documento puede cubrir, en parte, la carencia en
nuestro entorno de la aplicacion de los modelos e instrumentos de evaluacidon para la
seleccidn de los PA comentados anteriormente.

A partir de este punto, se hace referencia a la legislacién de Galicia, por ser la CA en la
gue se ha realizado el estudio. Asi, se hace mencién a las caracteristicas de provisiéon
establecidas por la Orde da Conselleria de Sanidade do 21 de novembro de 2002 pola
gue se regula a prestacion ortoprotésica na Comunidade Auténoma de Galicia. En este
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texto se aprueba el Catalogo general de Material ortoprotésico en la region,
definiéndolo como los “productos sanitarios sujetos a financiacién por el Servicio
Gallego de Salud (SERGAS) a las personas con derecho a cobertura sanitaria dentro del
Sistema Nacional de Salud y que necesiten alguna de las prestaciones reglamentarias
incluida(s ?n el articulo 108 del texto refundido de la Ley General de la Seguridad
Social.”!!*3

El catdlogo contempla la provisidn de las siguientes prestaciones ortoprotésicas:
proétesis externas, sillas de ruedas, ortesis y protesis especiales.

El responsable de la prescripcidn sera un facultativo de la red propia del SERGAS o de
los hospitales vinculados, quién utilizara un modelo de informe clinico (hoja de
prescripcién) para la provision del PA al usuario final.

Con respecto a las sillas de ruedas, el Sistema Gallego de Salud cubre, en su totalidad,

la financiacion de los siguientes productos:(m)

e Sillas de ruedas manuales, no autopropulsables, rigidas.
¢ Sillas de ruedas manuales, no autopropulsables, plegables.
e Sillas de ruedas manuales, autopropulsables, plegables.
e Sillas de ruedas eléctricas, autopropulsables, plegables.

e Accesorios para sillas de ruedas.

La vida media de uso estimada para estos PA varia entre 24 y 48 meses para las sillas
de ruedas y es de 18 meses para los accesorios. Trascurrido este tiempo y si el
facultativo responsable establece la necesidad de continuar utilizando el dispositivo
para la movilidad, se realizara una nueva provision.

El proceso de solicitud y adquisicion de las sillas de ruedas en la Comunidad Auténoma
de Galicia sigue una serie de pasos recogidos en la Figura 2.1114)

A pesar de la legislacion actual y los esfuerzos gubernamentales por establecer una
equidad en la dotacién de estos recursos, actualmente los productos de apoyo
financiados no cubren todas las expectativas de las personas con discapacidad. La
elaboracién del catalogo ortoprotésico se ha basado en aspectos econdmicos y no se
han tenido en cuenta aspectos sociales o técnicos. Esta realidad aumenta la
desigualdad y la diferencia econdmica entre los que pueden acceder a los dispositivos
de apoyo y los que no.®
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= Cita con médico de cabecera derivacidn al

Solicitud del médico especialista (RHB)

* Visita al especialista para prescripcion de SR

prod ucto de » EI RHB decide si el usuario necesita o no la SR

+ Comprobacidn si la SR esta incluida en el

a poyo catdlogo
\ l
R
. . + El usuario acude al establecimiento \
Ad q u |5|C|0 n d el or‘toproms?co. con la h.O].a de prescripcion \\
+ £l establecimiento solicita el pago al .
prod ucto de administracion del PA solicitado
* El prescriptor comprueba que la TA dispensada
a poyo se ajusta a las indicaciones (Cita de revision)
A . l

Figura 2: Proceso de prescripcion de prestaciones ortoprotésicas en el SERGAS
*RHB: Médico especialista en rehabilitacion y medicina fisica; SR: Rilla de ruedas; PA: Producto de apoyo;
TA: Tecnologia de apoyo

2. Administracion de servicios sociales:

En el caso de los servicios sociales, la provision de los productos de apoyo se realiza a
través de subvenciones de las distintas comunidades auténomas con caracter
graciable. Los dispositivos incluidos se encuentran mas ligados a las adaptaciones de la
vivienda y los PA para la vida diaria.

En la Comunidad Auténoma de Galicia esta realidad se ha hecho efectiva a través de la
Orden de 17 de diciembre de 2007 por la que se establecen los criterios para la
elaboracion del Programa Individual de Atencidn (PIA), fijacion de las intensidades de
proteccion de las prestaciones y gestion de las prestaciones econdmicas del sistema
para la autonomia y atencidon a la dependencia en la Comunidad Autéonoma de
Galicia.**® segln lo establecido por la ley de dependencia. Esta establece en su
disposicion adicional primera que “el departamento de la Administracion autondmica
competente en materia de servicios sociales podrd, de acuerdo a sus disponibilidades
presupuestarias, establecer acuerdos especificos para la concesiéon de ayudas
econdmicas con el fin de facilitar la autonomia personal, apoyando a la persona con
ayudas técnicas y facilitando la accesibilidad y las adaptaciones del hogar."(ez’

De acuerdo con lo dispuesto, de forma anual, la administracién competente en
servicios sociales del gobierno autondmico gallego aprueba una Orden en la que se
establecen las bases reguladoras que rigen la concesidn de ayudas individuales (ayudas
econdémicas) destinadas a la promocion de la autonomia personal y la accesibilidad.

Los gastos que, en términos generales, cubren estas ayudas son;1*%®)

¢ Ayudas técnicas o productos de apoyo para el normal desarrollo de la vida
diaria.

e Adaptaciones funcionales del hogar y la eliminacion de barreras
arquitectdnicas y de comunicacion en el interior de la vivienda.

e Protesis dentales y audifonos.
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Los PA subvencionables incluyen ayudas para el aseo e higiene personal (evacuacion,
bano y ducha), para la alimentacion, para la movilidad y proteccién personal (sillas de
ruedas manual y eléctrica), para la comunicacion, para el acceso a las tecnologias de la
informacién y las comunicaciones (TIC), para personas con discapacidad auditiva o
discapacidad visual.!**®)

La dotacidn econdmica maxima es de los 500 € para las prétesis dentales, de 800 €
para audifonos, de 2 500 € para productos de apoyo y de 3 000€ en el caso de
adaptaciones del hogar.

Las sillas de ruedas, manuales y eléctricas, se encuentran también cubiertas a través de
esta administracidn, pero la dotacién econdmica para su adquisicién no cubre, en
muchas ocasiones, la totalidad de su coste. Por ello, la mayor parte de las personas con
ENM recurren al sistema sanitario para la obtencion de su silla de ruedas.

Las subvenciones concedidas por organismos publicos en la mayor parte de los casos
ascienden a mas de un 70% del coste total del dispositivo. Sin embargo, sdlo alrededor
de un 20% de las personas con discapacidad son receptoras de subvenciéon para
adquirir las ayudas técnicas.t?

2.1.e) Consumo actual de productos de apoyo en Espaia

Los productos de apoyo son, para muchas personas con discapacidad, un bien de
primera necesidad. Sin embargo, el bajo nivel de renta de esta poblacion y las escasas
posibilidades de financiacién hacen que, en muchas ocasiones, sea dificil la adquisicidon
de esta tecnologl'a(gs’m’m)

Los datos disponibles sobre el tipo y grado de consumo de productos de apoyo son
bastante dispersos, no estan relacionados con una discapacidad o PA especificos y
pasan por alto la influencia de los factores ambientales. Se calcula que existen entre 26
y 30 millones de personas en la Unidén Europea que utilizan dispositivos y sistemas
desarrollados a partir de la tecnologia de apoyo.mo)

En este apartado se pretende mostrar una visidon general de las principales
caracteristicas del consumo de los productos de apoyo en Espafia con el fin de obtener
un perfil global del mismo, destacando aquellas particularidades relacionadas con los
PA para la movilidad personal.

CARACTERISTICAS DE LOS USUARIOS DE PRODUCTOS DE APOYO

Las personas usuarias de productos de apoyo en Espafia son las personas con
discapacidad (tanto permanente como temporal) y las personas mayores.(m’m)

Para realizar el analisis de la demanda real de PA es necesario tener en cuenta varios
factores: "%
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e Sistema proveedor: Publico (se estima que este sistema cubre el 53% de los
PA), organizacion sin fin de lucro (31%), privado (53%).

e Régimen econdmico: Pago directo (55%), gratuito (34%), pago mixto (7%).

o Diferencias de género: Los porcentajes en el uso de ayudas técnicas segun
el género es similar a los porcentajes de personas con discapacidad para la
misma variable.

¢ Diferencia de edades: en este caso, la distribucion de la poblacién usuaria
no guarda relacién con el numero de personas con discapacidad. Se estima
que el 71% de los usuarios tienen mas de 65 afios y el 29% entre 6 y 64.%

Demanda de dispositivos por tipo de discapacidad: Las personas que
tienen dificultades en la movilidad constituyen el grupo de usuarios
potenciales de PA mas numeroso (67.2%).®

¢ Demanda no satisfecha: La tasa de satisfaccion es menor en los hombres
que en las mujeres (Tabla 12) y mayor entre las personas mayores de 65
afios (27.81%) que en el grupo de entre 6 y 65 (16.61%).8

En el estudio realizado por Vidal Garcia en el afo 1999, se estimaba que en Espafia la
cifra de los usuarios potenciales de dispositivos de apoyo era de 1.5 millones de

personas.mg)

Sin embargo, con respecto a este nUmero es importante tener en cuenta diferentes

factores relacionados con el perfil de los usuarios: 1%

e Los consumidores de los dispositivos de apoyo no sdlo son los usuarios
finales. Es necesario incluir a los profesionales que utilizan dispositivos o
sistemas para evaluar la discapacidad, aunque, el consumo por parte de
estos agentes es bastante reducido. Sélo un 49% utiliza algin producto de
apoyo en su trabajo, teniendo un 75% de éstos un perfil de fisioterapeutas,

logopedas y terapeutas ocupacionales.

e No todas las personas con discapacidad tienen las mismas necesidades.
Cada individuo es unico y, como tal, necesita un disefio especifico o una
solucidon concreta, siendo la variedad de productos tecnoldgicos muy
heterogénea para responder a estas expectativas.

e Soélo la mitad de la poblacion con discapacidad utiliza algun tipo de
producto de apoyo. El nivel de ingresos es el factor mas influyente: Las
personas con ingresos entre 900 y 1 499€ mensuales son las que usan mas
ayudas técnicas (49.9%). Las personas con ingresos mensuales entre 300 y
899¢€ utilizan productos de apoyo en el 46.4% de los casos y aquellos con
ingresos inferiores a 300€ al mes tienen un porcentaje de uso de 36.8%.

Es decir, el nimero de usuarios potenciales de productos de apoyo es muy elevado,
pero éstos tienen poco conocimiento acerca de los dispositivos que existen en el
mercado, de las necesidades que pueden ser cubiertas por ellos y de sus derechos
respecto a su adquisicidn. Esta realidad propicia que el nimero de usuarios finales sea
claramente inferior.**
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Con respecto a la informacién recibida sobre la tecnologia de apoyo, su cantidad es
baja o muy baja, asi como del conocimiento sobre las ayudas publicas o privadas para
su adquisicién.(m) Esta carencia de informacién deriva de la falta de iniciativas por
parte de la administracion publica, asociaciones de empresas y asociaciones de
usuarios.™¥

Esta carencia de informacidn se ve incrementada por el hecho de que los profesionales
asesores, empresarios e investigadores tampoco tienen, en muchos casos, de los
conocimientos adecuados o éstos no son suficientes.!*¥

Para obtener una perspectiva actualizada sobre el consumo de productos de apoyo por
parte de las personas con discapacidad se ha recurrido a la Encuesta sobre
Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD), publicada en
el 2008 por el Instituto Nacional de Estadistica (INE).(”S) En el analisis de esta encuesta
se han incluido los siguientes criterios de seleccidon para obtener una muestra con unas
caracteristicas comunes las personas afectadas por ENM:

e Grupo de discapacidad: De todos los items se han seleccionado:

= Desplazarse: cambios y mantenimiento de las diversas
posiciones del cuerpo; levantarse, acostarse, permanecer de
pie o sentado; desplazarse dentro del hogar.

= Desplazarse fuera del hogar: deambular sin medio de
transporte; desplazarse en transporte publico, conducir
vehiculo propio

e Grupo de deficiencia: De todas las deficiencias que se han incluido en la
encuesta se ha seleccionado sdlo las “deficiencias en el sistema nervioso.”

e Grado de severidad: Se han seleccionado los grados moderado, severo y
total de severidad.

De esta forma, se han obtenido los datos sobre la tasa de personas con discapacidad
gue son usuarios potenciales de algun tipo de producto de apoyo segin grado de
severidad y AVD (Tabla 10) y la tasa de poblacién usuaria de PA segun tipo de
discapacidad y tipo de ayuda (Tabla 11) que cumplen los criterios anteriormente
sefialados.

Con respecto al desarrollo de las actividades diarias, es necesario destacar la
discapacidad que afecta a la realizacidn independiente de las AVD basicas. El
porcentaje de estas personas representa el 6.7% de la poblacién espainola (2.8
millones de personas).
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Tabla 10: Tasa de poblacién con discapacidad segun grado de severidad (con ayudas) en la realizacion

de AVD basicas (tasa por 1000 habitantes)

Actividad/Tipo severidad Sin Discapacidad Discapacidad Discapacidad No
dificultad Moderada severa total consta
Desplazarse dentro del hogar 2.62 6.93 5.35 1.48 0.24
Desplazarse fuera del hogar 4.98 12.03 8.71 2.16 0.57
Desplazarse utilizando medios de 4.59 9.96 8.32 2.07 0.52
transporte
Conducir vehiculos 0.72 0.25 0.10 0.04 0
Lavarse 5.42 8.42 6.72 4.39 0.35
Cuidados de partes de cuerpo 5.87 6.83 5.28 5.59 0.38
Higiene personal — Miccién 2.57 4 3.68 2.84 0.23
Higiene personal — defecacion 1.27 2.76 3.31 2.41 0.15
Vestirse y desvestirse 4.47 6.28 5 3.69 0.26
Comer y beber 1.54 2.32 2.28 1.31 0.17

Fuente: EDAD (2008)."™®

Tabla 11: Tasa de poblacion segun tipo de discapacidad y tipo de ayuda (Tasa por 1000 habitantes)

Actividad/Tipo de ayuda Sin ayudas Sdlo asistencia o Sdlo dispositivos Ambos tiposde No
ayuda personal de apoyo ayuda consta

Desplazarse dentro del 4.06 5.81 5.44 5.36 1

hogar

Desplazarse fuera del 9.08 12.50 6.79 9.15 2.02

hogar

Desplazarse utilizando 10 14.51 3.31 7.64 2.02

medios de transporte

Conducir vehiculos 8.94 1.11 0.57

Fuente: EDAD (2008) ™™

La mitad de las personas con discapacidad no pueden realizar de forma independiente
las AVD si no reciben algun tipo de ayuda, siendo un 81.7% de este grupo las que si
recibe apoyos (PA o asistencia personal), lo que permite disminuir la severidad de sus
limitaciones. En la Figura 3 se muestra el porcentaje de las personas con discapacidad
que reciben algun apoyo, segun el sexo y tipo de ayuda.
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Figura 3: Porcentaje de poblacidn con discapacidad que recibe algtn tipo de ayuda

Mujeres

Fuente: EDAD (2008)
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En referencia al grado de satisfaccidon con el uso de los dispositivos de apoyo, 6 de
cada 10 personas con discapacidad afirman que las ayudas recibidas cubren sus
necesidades. Las personas que no reciben ningun tipo de apoyo expresan una mayor
necesidad de ayudas técnicas (27.3%) que de asistencia personal (16.9%). En la Tabla
12 se recoge el nivel de satisfaccion de los usuarios de PA, segun el género.

Tabla 12: Grado de satisfaccion con los productos de apoyo utilizados

Nivel de satisfaccién / Sexo Hombres Mujeres Ambos sexos
Satisfecho con las ayudas 24.4% 25.65% 25.6%

No satisfecho con las ayudas, son insuficientes 14.25% 16.46% 15.59%

No recibe o utiliza TA, aunque las necesita 14.86% 17.06% 16.19%

No necesita TA 46.49% 40.83% 43.06%

CARACTERISTICAS DEL CONSUMO DE LOS PRODUCTOS DE APOYO

La demanda de PA estd determinada por factores relacionados con los consumidores
potenciales (niumero de personas con alguna discapacidad, factores culturales
determinantes del grado de aceptacion), factores econdmicos (tendencia del ciclo
econémico general, nivel de renta de usuarios finales, posibilidad de obtener
financiacion total o parcial) y factores relacionados con el sector de la tecnologia de
apoyo (informacion adecuada, disponibilidad del producto, servicio ofrecido por
ortopedias).***

En el estudio realizado por Vidal Garcia en 1999, se indicaba que, entre las personas
con mas de un problema de salud, los PA mds demandados (Tabla 13) son las
dispositivos de apoyo para el desplazamiento (mds del 25% de la poblacidn), para la
proteccion y el cuidado personal y los dispositivos para las tareas domésticas. Los
productos que son consumidos por menos del 10% constituyen el grupo de apoyos
para el ocio y esparcimiento, el manejo de objetos y las adaptaciones de la vivienda, lo
que indica un alto nivel de dependencia de una tercera persona.(m)

En la Tabla 13 se muestra el porcentaje de consumo por parte de las personas con
discapacidad segun el tipo de producto de apoyo.

Tabla 13: Tipos de productos de apoyo segtin cantidad de consumo

Tipo de Producto de Apoyo %
Ayudas para desplazarse 61.1
Ayudas para entrenar y mejorar 38.9
Ayudas para su proteccion, aseo y cuidado personal 32
Protesis u ortesis 28.3
Ayudas para realizar las tareas domésticas 25.9
Ayudas para comunicarse, informarse y sefializar 14.6
Mobiliario adaptado 14.6
Ayudas para el ocio y el esparcimiento 8.5
Ayudas para manejar y sujetar objetos 8.1
Adaptaciones de la vivienda 7.7
Otras ayudas técnicas 21.5

Fuente: Vidal Garcia, 1999.19

Nota: La nomenclatura empleada en la clasificacion de los PA corresponde a la Norma I1SO 9999:2003.
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Se estima que en los proximos afios aumente la demanda de los productos de apoyo

debido a varias causas:**¥

e Aumento de la esperanza de vida de la poblacion.

e Potencial desarrollo esperado en actividades sociosanitarias dirigidas a la
asistencia de personas con discapacidad.

e Desarrollo de actividades econdémicas que tendrdn como clientes
potenciales a personas con discapacidad y personas mayores.

Con respecto al consumo de los productos de apoyo para la movilidad personal, se
estima que el tipo de déficit del usuario mas frecuente es la lesién medular (35%) con
predominio de afectacion de MMII o paraplejia (30%), frente a la tetraplejia (5%). A
continuacion se encuentra el grupo de usuarios afectados por paralisis cerebral (25%),
esclerosis multiple (8.7%), hemiplejia (6.2%), poliomielitis (6.2%) y la distrofia
muscular (5%).**”)

El volumen de demanda global en el subsector de las ayudas para la movilidad
personal se estima que se encuentra en torno a los 215 millones de euros, con la

siguiente distribucion: "’

e Ortesis: 80 millones de euros (37%).

e Protesis: 30 millones de euros (14%).

e Materiales antiescaras: 10 millones de euros (5%).

e Ayudas para la movilidad personal 90 millones de euros (42%).

e Otros productos: 5 millones de euros aproximadamente (2%).

Los puntos de informacion sobre productos de apoyo se consideran escasos para el
total de la poblacién espaﬁola.(m) Casi el 70% de los usuarios finales se informa de las
novedades a través de los profesionales que les atienden. Los temas mas tratados en la
demanda de informacion sobre PA son: tipo de adaptacion personalizada, calidad,
precio, subvenciones y establecimientos en los que encontrar el dispositivo
requerido.(m)

Otros canales de informacién (revistas, catdlogos, publicidad o representantes
comerciales) son escasamente utilizados. Se destacan que casi un 16% de los usuarios
finales declaran ser ellos mismos quieres deciden acerca de la compra que realizaran,
siendo muy inferior el porcentaje representado por la familia amigos o asociaciones de
usuarios.

Con respecto al uso de los PA por parte de personas con enfermedades
neuromusculares sélo se ha publicado un estudio descriptivo centrado en pacientes
afectados por DMD. En este trabajo se determina que la tecnologia de apoyo mas
frecuentemente utilizada por estos usuarios son las sillas de ruedas (97%) vy el
ordenador (85%).2%
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Recientemente ha sido elaborado un documento sobre la situacidn de las necesidades
sociosanitarias de las personas con enfermedades raras (entre las que se encuentran
las enfermedades neuromusculares). Entre los recursos se contempla la demanda de
apoyos como la asistencia personal y las ayudas técnicas. En relacidon con el uso de PA,
el 31.31% tiene algun PA pero no es suficiente, el 25.60% necesita y tiene los PA
suficientes y el 19.34% no dispone de los dispositivos aunque los necesitan. El ultimo
dato se reduce en el &mbito educativo (8.25%) y el laboral (13.3%).**"

Por ultimo, y en relacion a las caracteristicas del consumo de la silla de ruedas, se
destaca que su demanda se ha duplicado en los ultimos afios y continda creciendo
répidamente.(g) Las sillas de ruedas, tanto manuales como eléctricas, se incluyen
dentro de este grupo, siendo uno de los productos mas consumidos dentro del
colectivo de personas con discapacidad. En Espafia, se estima un numero de usuarios
finales entre 400 000 y 500 000 personas. De ellos entre 75 000 y 100 000 utilizan sillas
de ruedas eléctricas.™? Se comprueba asi que al realizar el analisis del consumo de un
producto concreto, el nUmero de usuarios se reduce considerablemente con respecto
del total de usuarios de ayudas técnicas (1.5 millones).

PRINCIPALES PROBLEMAS DETECTADOS:

El desarrollo actual en el campo de las tecnologias de apoyo puede dar lugar a la
creacion de nuevos productos susceptibles de ser demandados por las personas con
discapacidad que no habian reparado en la posibilidad de su existencia.

Con respecto al analisis de oferta-demanda, se puede concluir que el mercado en
Espana estd fuertemente dirigido por la oferta y no por la demanda. Ademas, como la
oferta se encuentra fragmentada, no responde adecuadamente a las necesidades
reales de los usuarios potenciales y presenta carencias financieras, tecnoldgicas vy
empresariales, asi como una falta de mecanismos de normalizacion.??

Los principales problemas detectados en el consumo actual de los PA en Espafia se

agrupan en torno a varios factores:®417)

A. Informacion sobre los productos de apoyo:

e Falta de informacidon entre los usuarios potenciales sobre el sistema de
provision, ayudas para la financiacidon y lugares de adquisicion.

e Carencia de conocimientos entre los profesionales implicados.

B. Factores economicos:
e Precio elevado de los productos.

e Precariedad econdmica y bajo poder adquisitivo de las personas con
discapacidad y personas mayores.

¢ Dificultades para la obtencidon de financiacion de determinados PA.

e Transferencia de competencias en materia de gestidn a las CCAA.
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C. Acceso a los productos de apoyo:

e Posibilidad de eleccién: Conocer y poder elegir el producto mas adecuado a
sus necesidades y capacidades, asi como a su estilo de vida.

e Posibilidad de financiacion del dispositivo.

e Posibilidad de garantizar el adecuado funcionamiento del PA, tanto durante
el proceso de aprendizaje como durante la vida util del mismo
(funcionamiento, mantenimiento y reparacion).

D. Garantia, mantenimiento y seguro de los productos de apoyo:
e Carencia de productos que permitan la contratacién de garantias.

e Ausencia de programas de adaptacion al dispositivo de apoyo.

e Falta de programas de mantenimiento para determinados productos de
apoyo.

e Inexistencia de férmulas accesibles que permitan asegurar el gasto durante
la vida util del dispositivo frente a posibles incidencias como robo, rotura,
extravio o averia.

2.1.f) Productos de apoyo para la movilidad personal: sillas de
ruedas

Una vez ofrecida una conceptualizacion y caracterizacion basica de los productos de
apoyo, en este apartado se profundizard en las caracteristicas especificas de los
productos de apoyo para la movilidad personal. En concreto, y siendo el foco central
de este trabajo, sobre las caracteristicas de las sillas de ruedas de propulsién manual y
de las sillas de ruedas de propulsién motorizada.

La CIF establece que la movilidad es una subcategoria dentro del componente de
actividades y participacion, incluyendo bajo este epigrafe los siguientes items: cambiar
y mantener la posicién del cuerpo, llevar, mover y usar objetos, andar y moverse
(desplazarse utilizando algun tipo de equipamiento) y desplazarse utilizando medios
de transporte.(m’m’ Sin embargo, la movilidad también puede ser un prerrequisito para
la actividad y la participacion y puede ser vista como un medio para alcanzar los
objetivos reales de la persona, por ejemplo, para comprar, trabajar, realizar el cuidado
personal o participar en la vida comunitaria."? La presencia de alguna limitacién en la
movilidad personal puede ser compensada gracias al uso de uno o mas productos de
apoyo. Ademads del objetivo funcional en la mejora del desempefio, existen otros
factores relacionados, personales y ambientales, que se pueden ver beneficiados por
el uso de estos dispositivos, como el autoconcepto, la interaccidon social y el
mantenimiento y estado de salud.™

Por otra parte, las necesidades de movilidad varian a lo largo del ciclo vital, g segun
el prondstico de la enfermedad. En este caso, las personas con una enfermedad
neuromuscular pueden requerir diferentes dispositivos para la movilidad personal,
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desde el baston o una silla manual para los desplazamientos largos hasta una silla de
ruedas eléctrica, de forma permanente.m

Dentro del grupo de los PA para la movilidad personal se han incluido diferentes tipos
dispositivos, incluyendo ayudas para caminar o productos para las transferencias,
como se ha mostrado en el apartado anterior. Sin embargo, el presente trabajo se ha
centrado especificamente en dos de ellos: sillas de ruedas de propulsion manual y
sillas de ruedas de propulsién eléctrica.

La norma ISO 9999:2007 define las sillas de ruedas de propulsion manual como
“aquellos dispositivos que proporcionan movilidad sobre ruedas y soporte corporal a
personas con capacidad limitada para caminar y son manejadas por el usuario o un
asistente”. Por su parte, las sillas de ruedas de propulsion motorizada son “los
dispositivos con propulsién por motor que proporcionan movilidad sobre ruedas y

soporte corporal a personas con capacidad limitada para caminar”.®

Con el fin de obtener un perfecto emparejamiento entre la persona vy la silla de ruedas
se debe prestar una especial consideracion a todos los factores del proceso de
prescripcion. Estos factores estan agrupados bajo tres dominios: el usuario
(expectativas, preferencias, necesidades fisicas y requerimientos funcionales), el
entorno (contexto fisico, social e institucional) y el propio dispositivo (tipo y frecuencia
de uso, caracteristicas fisicas, necesidad de apoyo adicional), asi como las
interacciones entre los mismos.*>**

Para facilitar la comprension de este sistema, en la Tabla 14 ofrece un resumen de los
factores clave a considerar en el proceso de seleccion de la silla de ruedas.

Los tres dominios se relacionan entre si, generando como resultado final una
interaccion que da lugar a la funcionalidad del sistema. Asi, la relacion entre la persona
y la silla de ruedas representan el “encaje o emparejamiento”; el drea donde se unen
la silla y el entorno conforman el “acceso” y la interaccion entre la persona y el
ent(or)no constituyen la extensidon de la “discapacidad” del usuario si no emplease el
PA.\P

A pesar de que la Norma ISO 9999:2007 ofrece una codificacidon de los PA para la
movilidad personal, en la practica clinica, se suelen distinguir tres grandes categorias

dentro de las sillas de ruedas:**%®

e Sillas de ruedas no autopropulsables (o de acompafiante): Son las
propulsadas por una tercera persona. Este tipo de sillas se seleccionan en
dos casos:

= La persona no es capaz de propulsar independientemente su
silla de ruedas (debido a problemas cognitivos, de
comportamiento o perceptivos)

= Se utiliza como un dispositivo de movilidad secundario, ya
gue es menos pesado y mas facilmente portable.
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e Sillas de ruedas manuales propulsables: Son prescriptas para aquellos
individuos capaces de propulsar la silla de forma manual. Se trata de sillas
con dos ruedas delanteras pequefas y las ruedas traseras grandes con aros

para facilitar la propulsién.

¢ Sillas de ruedas eléctricas: Son requeridas cuando el usuario no tiene la
suficiente capacidad fisica para propulsar la silla manual. Dentro de esta
categoria se encuentran modelos comerciales que ofrecen diversas
opciones como la elevacion de asiento, la bipedestacién o la basculacién

eléctrica.

Tabla 14: Factores considerados en la seleccion de las sillas de ruedas

Dominio Factores Caracteristicas

Persona Perfil del usuario Discapacidad
Fecha diagndstico
Pronéstico

Necesidades

Capacidades fisicas y

sensoriales

Capacidades funcionales
Factores psicoemocionales

Medidas antropométricas
Antecedentes médicos
Actividades

Contextos de uso
Preferencias

Transporte

Fiabilidad

Durabilidad

Coste

Rango de movimiento
Control motor

Fuerza

Vision

Percepcién

Capacidad para realizar las transferencias y propulsar la silla
Expectativas

Estrategias de afrontamiento

Entorno Contexto fisico

Contexto social

Contexto institucional

Factores ambientales: clima, gravedad, terreno
Accesibilidad en la vivienda
Accesibilidad en edificios
Accesibilidad urbanistica
Accesibilidad en transporte
Cuidador

Familiares

Compafieros y amigos
Personas de autoridad
Legislacion

Sistema de financiacion
Politicas.

Silla de ruedas Chasis

Control e interaccién

Sistema de sedestacion

Sistema de propulsién
Sistema de freno
Estética

Demandas cognitivas
Localizacion
Sensibilidad

Asiento

Respaldo

Apoyos

Cojin

Elementos de seguridad

Fuente: Elaboracion propia a partir de Batavia (2001 )(15) y Cook (2003)(11)
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Es importante tener en cuenta el amplio numero de componentes de la silla de ruedas
como el tipo de chasis, ruedas y frenos, asiento y cojin, respaldo y apoyos, asi como los
sistemas de seguridad y otros accesorios. En especial, se deben considerar y ofrecer el
mayor numero de elementos ajustables en el dispositivo. En el caso de las personas
afectadas por enfermedades neuromusculares, este criterio es fundamental ya que la
silla debe ser adaptable al maximo y ajustarse a los cambios producidos por el avance
de la patologia.”’

Algunos ajustes son realizados durante el proceso de fabricacion, pero otros, como el
angulo del asiento, altura del respaldo y dangulo, o la altura de los apoyos, se realizaran
una vez que la silla sea proporcionada al usuario.™*¥

Teniendo en cuenta esta realidad, se destacan los resultados de un estudio realizado
por el Instituto de Biomecdanica de Valencia. En este trabajo se ofrece una perspectiva
sobre los criterios de seleccion de sillas de ruedas considerados como los mas
importantes para los usuarios y los profesionales participantes. De los principales
resultados obtenidos por parte de los usuarios, destacan la buena percepcién del
estado de salud de los encuestados (67.4%), el alto porcentaje de desempleo (31%), la
alta incidencia de barreras arquitectdnicas y urbanisticas (sélo el 6% no refiere ningun
tipo de queja), asi como la dependencia moderada y/o elevada para el desarrollo de
las AvD."#

Con respecto a los datos obtenidos sobre las caracteristicas de las sillas de ruedas, el
66% de los usuarios poseian una silla manual estandar, el 28% una eléctrica y el 4%
una silla de acompafiante. El uso al que destinan las sillas es muy variado, incluyendo
actividades interiores y exteriores.

En general, los usuarios encuestados manifestaban estar satisfechos con la silla
utilizada, encontrandola adecuada a sus necesidades y al uso previsto, asi como de
buena calidad. Los criterios que mas frecuentemente condicionan la percepcién de
satisfaccion son el confort, la estética, la duracidn, seguridad tamano y facilidad de
manejo de la silla, por este orden. Los principales factores expresados en este
monografico se han reflejado en la Tabla 15. Los criterios han sido ordenados en
importancia decreciente segun la opinién expresada por los usuarios.'?

Una vez que el usuario ha recibido la silla de ruedas puede ser necesario llevar a cabo
un proceso de entrenamiento en el manejo de la misma. Durante este periodo se
podra comprobar, ademas, si la silla de ruedas cumple las demandas y se ajusta a sus
necesidades.™

En el caso de las sillas manuales, las capacidades que debe adquirir la persona estan
relacionadas con el manejo de la silla en interiores, sobre el mismo nivel del suelo, en
espacios estrechos y sobre diferentes pavimentos (alfombras, linéleo, corcho...); sobre
terrenos irregulares; asi como la subida y bajada de pequefios bordillos.

En relacion con las sillas de ruedas eléctricas, el entrenamiento incluye la adquisicion
de las habilidades anteriores asi como el aprendizaje en el manejo del joystick y de
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otros mecanismos eléctricos (luces, bocina, sistema de elevacidn...), la puesta en
movimiento y el frenado de la silla y el control de los desplazamientos (sentido recto,
realizacion de giros, circulos, marcha atras).

En ambos casos, la persona debe tener oportunidades para experimentar el uso de la
silla de ruedas en el entorno natural, bajo una adecuada supervisién durante los
primeros entrenamientos.!**®’ Ademas, el usuario debe recibir la informacion precisa
sobre el correcto mantenimiento de la silla de ruedas, el proceso de limpieza, la
sustitucién de componentes, asi como la importancia de realizar revisiones periddicas
del dispositivo.***??)

Tabla 15: Principales criterios para la seleccion de sillas de ruedas*

Criterios importantes seguin Nivel de importancia paralos Consideraciones
los usuarios (sobre 10) profesionales (sobre 10)

Seguridad (4.7) 4.1 Seguridad estética
Seguridad dinamica
Control de velocidad y frenado
Ergonomia segura

Facil de manejar (3.9) 0.8 No formacidn especifica
Responde a érdenes
Dispositivos accesibles

Adecuacion a las 6.3 Tallay peso

dimensiones (3.2) Anchura de caderas, hombros
Longitud de brazos
Distancia hueco popliteo-suelo
Distancia nalga-hueco popliteo

Duradera (3.1) 1.2 No deterioro precoz de materiales y componentes
Plegable (2.6) 0.8 Plegado sencillo

Sin necesidad de herramientas
Facilidad de transportar (2.3) 0.8 Peso

Posibilidad de plegado
Posibilidad de desmontaje

Precio (2.2) 1.6 Posibilidades del comprador
Prestaciones de la silla
Relacién calidad-precio

Adecuacion al uso (2.2) 4.9 Grado de adaptacion a las actividades
Facilidad de mantenimiento 0.8 Mantenimiento basico
(1.9)
Adaptacién clinica (1.1) 6.1 Necesidades clinicas de usuario
Posibilidad de incorporacién de dispositivos
adicionales
Regulabilidad (1.0) 0.4 Modificacion de dimensiones

Configuracion de elementos integrantes.
Accesibilidad y facilidad de manejo

Estética (0.9) 1.0 Color
Adecuacion al entorno (0.8) 2.0 Caracteristicas del entorno fisico
Compatibilidad con otras 0 Conjuncion silla-accesorios

marcas (0.2)

*Fuente: Péveda (1998).(123)
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2.1 Investigacion en productos de apoyo

2.1.a) Marco actual de la investigacion en tecnologia de apoyo

La investigacion en el sector de la tecnologia de apoyo ha constituido desde siempre
un instrumento de politica social.

En los ultimos afios se ha constatado un aumento del numero de investigadores con
lineas de trabajo en este campo, del nimero de Centros de |+D y del niumero de
empresas y organizaciones sociales implicados en nuevos desarrollos tecnoldgicos.
Ademas, se han producido importantes mejoras en los procesos de transferencia
tecnoldgica y en el desarrollo de normas técnicas, asi como en las actividades de
difusién.™”)

Sin embargo, la innovacion en este sector se encuentra todavia en un estado
emergente y no es suficiente para cubrir la demanda, por otra parte creciente, de las
personas que necesitan estos productos.

De acuerdo con Fuhrer (2001), los avances necesarios para la promocion de la
investigacion en este campo incluyen la consideracion de un enfoque multidisciplinar,
el aprendizaje sobre cémo formular teorias de tratamiento adecuadas y la creacion de
bases de datos que sirvan para la informatizacion de los resultados.!*?®) Asi, las

prioridades de investigacion en PA deben tener en cuenta los siguientes aspectos:(m’

e Ofrecer el mayor apoyo a un individuo.
e Apoyar al mayor numero de usuarios.
e El espacio mas efectivo.

e Lacausa mas popular.

e Poner mayor atencion a las necesidades especificas de las personas con
diversidad funcional.

e Considerar a los usuarios como parte importante de los equipos de
investigacion y definir adecuadamente sus roles.

Actualmente, el foco principal de la investigacion sobre tecnologia de apoyo esta
centrado en el efecto de los aspectos técnicos y de la accesibilidad, y se concentra
menos en el contexto de la provisién y uso de los dispositivos en la vida real, fuera del
laboratorio.®

El principal objetivo de la aplicacion de I+D+i en el sector tecnolégico es el aumento del
ritmo de crecimiento y de su presencia en los mercados internacionales, con una
adecuada relacion calidad-precio-cantidad. Como objetivos especificos sobre la

investigacion en tecnologia de apoyo se han definido los siguientes:(m)
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e Aumentar las actividades de [+D+i en los centros de investigacion,
universidades y empresas.

e Mejorar las infraestructuras tecnoldgicas especializadas en el sector.

e Aumentar las vias y actividades de coordinacién entre los diferentes
agentes del sector tecnolégico; sobre todo fomentando la participacion de
los usuarios finales.

e Aumentar la sensibilidad de los investigadores y disefiadores con formacion
especializada.

e Centrar los desarrollos en la cobertura de necesidades reales, llevando a
cabo estudios sobre éstas y la forma de generar consenso entre ellas.

e Suprimir las barreras existentes en el acceso a los productos y servicios de la
sociedad de la informacién.

e Mejorar la combinacion de las Tecnologias de la Informacién y las
Comunicaciones (TIC) con otros campos tecnolégicos.

e Aumentar la seguridad en el uso de dispositivos o servicios.

e Fomentar las lineas de investigaciéon por moddulos con el fin de poder
integrar en ellas la heterogeneidad de la discapacidad.

e Aumentar las acciones dirigidas a evitar que los productos estandarizados
no creen una mayor exclusién para las personas mayores y personas con
discapacidad (aplicacién de los principios del disefio para todos).

e Aumentar la disponibilidad de productos y servicios en los mercados.

e Realizar estudios sobre la inversion en tecnologia de rehabilitacién y su
impacto en la sociedad.

El Libro Blanco de la 1+D+i al servicio de las Personas con Discapacidad y las Personas
Mayores ha sido una iniciativa promovida por el IMSERSO y el Instituto de Biomecanica
de Valencia con el fin de concretar las prioridades de investigacién en este ambito y
para elevar el interés social de las tecnologias de la rehabilitacion. Una de las
principales aportaciones de este documento es la propuesta de Lineas Prioritarias de
I+D que permitan completar la planificacion de programas especificos en el sector de
los Productos de Apoyo. Entre las lineas propuestas se citan a continuacion aquellas

que guardan una mayor relacién con el objetivo del presente trabajo:**”)

e Linea 4: Desarrollo de sistemas de apoyo a la prescripcién y seleccién de
ayudas técnicas (linea prioritaria de caracter genérico): Desarrollo de
instrumentos de ayuda al profesional, con participacién del usuario,
basados en sistemas de evaluacion de requisitos, simulacion, prueba y
valoracién, como ayuda a la prescripcién y seleccidon de ayudas técnicas.

e Linea 12: Desarrollo de sistemas de valoracion de la capacidad funcional
y de la calidad de vida (linea de caracter subsectorial): Disefio de
mejores y mas completos sistemas que permitan la evaluacién
personalizada de la funcionalidad y capacidad de participacidn, teniendo



Parte Tedrica: Productos de apoyo y sillas de ruedas 90

en cuenta tanto la evaluacidn fisica como la ocupacional (AVD, laboral y
ocio). Diseio de sistemas que permitan evaluar la mejora de la calidad
de vida asociada al uso de Tecnologias de Rehabilitacidon.

e Linea 14: Desarrollo de ayudas técnicas para la movilidad personal
(Linea prioritaria de caracter subsectorial): Innovacion en gruas de
transferencia, potenciando la autonomia del usuario, minimizando el
esfuerzo del cuidador y reduciendo el tiempo necesario para realizar la
transferencia. Desarrollo de sillas de ruedas manuales y eléctricas de
altas prestaciones, adaptables al usuario e incorporando materiales
ligeros y sistemas de conduccion y control avanzado. Desarrollo de
ayudas para caminar que incorporen nuevos disefios y funciones
utilizables en todo tipo de entornos.

Este documento establece, ademas la necesidad de llevar a cabo una serie de medidas
complementarias que permitan afrontar las amenazas existentes. De entre las medidas
propuestas por los autores, se han seleccionado, también, aquéllas dentro de las
cuadles se puede integrar el desarrollo del presente trabajo que contribuira en su futura
aplicacion:

A. Medidas complementarias de apoyo a la I+D+I:

e Medida 1: Desarrollo de estudios sectoriales: Clarificar el mercado y medir
la repercusién que las actividades puestas en marcha suponen sobre cada
sector. La cuantificacion de los productos consumidos y su origen, el
analisis de las actividades realizadas por los agentes implicados o politicas
de provision y adquisicion de productos y/o servicios son actividades
fundamentales.

e Medida 5: Promocionar actividades de evaluacion de tecnologia al servicio
de personas con discapacidad y personas mayores: Se debe realizar un
seguimiento del producto y prestacion, realizando estudios sobre los
proceso de prescripcion y uso del mismo, con objeto de analizar la
repercusiéon econdmica y social de su relacién coste/calidad. Este andlisis
mejoraria el sistema de inclusidon y exclusién de productos en los Catalogos
de Prestaciones ortoprotésicas de las administraciones.

e Medida 10: Favorecer la difusion de la informacion relativa a los diferentes
productos en el mercado, sus prestaciones, financiacién, forma de
adquisicion, ayudas a la I+D+l, proyectos, experiencias, novedades...

e Medida 12: Favorecer la transferencia de los resultados de investigacion.
e Medida 18: Facilitar informacion sobre el cumplimiento de la normativa

aplicable y acreditar la calidad de los productos para personas con
discapacidad y personas mayores.
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B. Medidas de apoyo social:

e Medida 19: Desarrollar campafas de informacion y concienciacion a los
agentes sociales, para aumentar la sensibilidad respecto de la idoneidad de
la accesibilidad y las ayudas técnicas en la integracidn social.

Las acciones que mas han contribuido al avance de los programas de investigacion en
este sector estan relacionadas con el aumento de financiacion con fondos publicos y
privados, asi como la creacion de grupos y departamentos especificos en universidades
y centros de desarrollo.

Una de las acciones estratégicas del Plan Nacional de Investigacién Cientifica,
Desarrollo e Innovacidn Tecnolégica (2008-2011) es la Salud. Dentro de la misma, y en
relaciéon con su tercera linea tematica (investigacion en salud publica, ambiental y
laboral y dependencia y servicios de salud) se contempla la financiacién de proyectos
de investigacidon cientifica, desarrollo e innovaciéon tecnoldgica vinculados a la
dependencia y la accesibilidad universal, asi como la mejora del bienestar y la calidad
de vida de los ciudadanos. Esta linea es la base para la investigaciéon en tecnologia de
apoyo y estd desarrollada a través de la convocatoria anual de proyectos gestionados
por el IMSERSO."%) Los proyectos financiables a través de esta convocatoria estdn
relacionados con las siguientes lineas basicas de investigacidn: personas con dafio
cerebral, personas con grave discapacidad, personas con enfermedades raras,
personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias, personas con trastorno
personal grave, asi como la autonomia personal.'?®

Ademas de estas subvenciones, se ha creado en Espafia la Red Nacional de Centros de
Excelencia en Disefio para Todos y Accesibilidad Electronica. Esta red esta formada por
centros, universidades, asociaciones, organizaciones y asociaciones de usuarios y su
principal objetivo es la difusién de los conceptos de disefio para todos y accesibilidad
electrdénica y su aplicacion préctica.(lzg) Este grupo de trabajo esta coordinado con la
European Design for All e-Accesibility Network (EDeAN).(m)

En el sector de la tecnologia de apoyo, cabe destacar también la labor realizada por el
Instituto de Biomecanica de Valencia. Dentro de su linea de trabajo de Rehabilitacién y
Autonomia Personal, el IBV ofrece a los agentes del sector, productos y servicios
orientados a valorar, rehabilitar y mitigar/paliar las limitaciones funcionales de las
personas.® Ademds ha desarrollado diferentes proyectos para estudiar las
necesidades especificas de las personas con discapacidad en relacion con el uso de PA.

Por su parte, el Centro de Referencia Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas
(CEAPAT) cuenta con su propia area de desarrollo y programas de I+D, cuyas
actividades estan centradas en el impulso de los avances tecnoldgicos para mejorar la
autonomia de los ciudadanos. Uno de sus campos de actuacidn es la adaptacion y
evaluacidn de dispositivos y la elaboracion de normas técnicas reguladoras, asi como la
gestion de la evaluacion de los proyectos integrados en el Plan Nacional de 1+D+i.%®
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En relacién a los programas de |+D+i a nivel europeo destaca el Programa Marco de
I+D como uno de los principales recursos de apoyo a la investigacién en Tecnologias de
la Rehabilitacidon. Cada periodo de cuatro afios, define las lineas de investigacion y
desarrollo tecnoldgico que financia, incluyendo actividades de investigacion basica, las
demostraciones y el desarrollo de productos/procesos y su innovacién.**”)

Bajo este programa, destaca la aplicacion de dos proyectos que han permitido un
importante avance en el campo de la tecnologia de apoyo, en los que Espafia ha
estado presente gracias a la participacién del CEAPAT:®®

A. “Technology Iniciative for Disabled and Elderly People”(TIDE):

Es una accion piloto que se puso en marcha durante la década de los 90 (1991-1997) y
fue promovida desde la Direccién General Xlll de la Comision de las Comunidades
Europeas. Este programa tenia un doble objetivo: desde la perspectiva industrial, se
pretendia mejorar la competitividad de la empresa europea en PA frente al mercado
de los Estados Unidos; mientras que desde una vision mas social, el objetivo buscado
era mejorar la autonomia y calidad de vida de las personas mayores y personas con
discapacidad en Europa. El apoyo econdmico fue dirigido al avance en las adaptaciones
para los productos existentes, promocionando en todas sus acciones el “disefio para

todos”. 3%

B. Horizontal European Activities in Rehabilitation Technology (HEART):

Se trata de un informe elaborado por un grupo de trabajo formado por 21
instituciones y empresas de 12 paises. Su principal objetivo ha sido ordenar y
estructurar la informacién relativa a los diferentes actores en la Tecnologia de la
Rehabilitacion con el fin de definir las lineas estratégicas de implementacion. El estudio
HEART se concentrd en seis areas: evaluacion y normalizacidn, coherencia industrial
entre los socios industriales, provision de servicios, factores legales y econdmicos,
formacion de profesionales y areas emergentes de investigacion tecnoldgica vy
desarrollo.®

Por otra parte, y en relaciéon a los factores que pueden explicar las carencias de la

investigacion en este sector, se pueden destacar varios:"**

¢ Disposicidn a confiar en informes anecdoticos en relacién a su eficacia

e Mayor énfasis en demostrar el funcionamiento de un dispositivo mas que
en determinar el desempefio de los usuarios con el mismo.

e Ausencia de teorias desarrolladas sobre la adopcién de un PA y sobre su uso
continuo o discontinuo.

e Completa proliferacion de tecnologias y de los significados por los que los
usuarios acceden y los adaptan a sus estilos de vida.

e Ausencia de normas para la recoleccién de datos sobre resultados

e Insuficiente demanda por parte de los financiadores y otras partes
interesadas.
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Tras la revision de la literatura cientifica, tanto nacional como internacional, se
concluye que, actualmente, las principales lineas de investigacion en productos de
apoyo estan centradas en los siguientes perfiles:

e Desarrollo e innovacién de nuevos productos que contribuyan a mejorar el
desempeiio funcional de las personas con discapacidad en diversas areas.

e Desarrollo de modelos y herramientas para la seleccién de productos de
apoyo.

e Intervencion con productos de apoyo.

e Medida de resultados en productos de apoyo.

Asi, el presente trabajo se enmarca en la ultima linea, es decir, en la evaluacion de la
efectividad y del impacto de los productos de apoyo con el fin de proporcionar
evidencia util en la practica clinica.

En los siguientes apartados se ahondara sobre las caracteristicas de la investigacion en
medida de resultados y su implicacion directa para el desarrollo del presente trabajo.

2.1.b) Andlisis de Debilidades, Amenazas, Fortalezas y
Oportunidades (DAFO) en el sector de los Productos de
Apoyo

Como se ha comentado, en los ultimos afios se ha presenciado un importante impulso
en el campo de la investigacidon en productos de apoyo, tanto a nivel europeo como
nacional. Se puede estimar que la evolucion futura de este sector estara fuertemente

determinada por una serie de factores: ¥

e Los objetivos prioritarios en politica social.
e Lasituacidn socioecondmica de los usuarios finales y sus familias.
e Laevolucion de los sistemas de provisién de productos de apoyo.

e El desarrollo de normas de disefio y fabricacion de productos o prestacion
de servicios derivados de los PA.

e Las buenas practicas en el mercado del sector

e La posibilidad de nuevas aplicaciones tecnoldgicas.

Con el fin de predecir el curso que seguiran los programas y la inversién en la
investigacion con productos de apoyo se puede realizar un analisis DAFO que ayudaria
a plantear las acciones necesarias para aprovechar las oportunidades detectadas y
hacer frente a las amenazas, teniendo conciencia de las propias debilidades y
fortalezas del sector.
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En la Figura 1 se exponen las principales amenazas y oportunidades asi como las
debilidades y fortalezas que influirdn en la toma de decisiones y en el desarrollo de
este ambito cientifico.!!**17 134

* Factores econdémicos

* Factores de mercado

* Servicio venta-
posventa

* Factores de
regularizacién

* Formacion e
informacion

* Politicas de
normalizacion
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* Factores politicos
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m
\
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Fortalezas Oportunidades

* Demanda

* Recursos

* Informacion

¢ Desarrollo del sector

* Evolucion del sector

Figura 4: Andlisis de las Debilidades, Amenazas, Fortalezas y Oportunidades en la investigacion con
productos de apoyo

A continuacién, se hace mencidn de una serie de propuestas de mejora en el sector de
los productos de apoyo formuladas por el Comité Estatal de Representantes de
Personas con Discapacidad (CERMI) y que, en cierto modo, sientan las bases sobre la
importancia del desarrollo de trabajos de investigacidn en este sector. A pesar de que
estas sugerencias se consideran indispensables para el avance en I+D+i, ninguna de
ellas determina la importancia del andlisis del impacto del PA o de la evaluacion de su
eficacia como una linea importante que guie el desarrollo de nuevos productos y
servicios. Las propuestas realizadas son las siguientes:™%

e Unificacion del concepto de “ayuda técnica”: De esta forma, las acciones
realizadas se extenderan a todo tipo de productos de apoyo y repercutirdn
en un beneficio general para este colectivo.

e Dispositivo de apoyo como derecho subjetivo de la persona con
discapacidad para la vida independiente y la plena participaciéon social: Los
PA son medidas de accion positiva.

e Acciones de formacidn que permitan el acceso a la informaciéon a las
personas con discapacidad: El objetivo es que los usuarios finales puedan
participar en la decision de eleccidon del producto de apoyo para que éste
pueda adaptarse a sus necesidades de acuerdo a sus expectativas.

e Acciones de formacién e informacién a las personas con discapacidad: El
usuario debe tener la capacidad suficiente como para discriminar entre
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productos y proveedores de PA. La seleccidn los dispositivos se realizara en
base a su discapacidad y sus expectativas de desarrollo personal.

e Acciones de informacion encaminadas a generar competencia en el sector
gue impliquen mejoras para los usuarios. El incremento de la competencia
entre las empresas puede dar lugar a una bajada en los precios, lo que
provocard, a su vez, un incremento de la demanda.

e Gestidon del catdlogo de prestaciones ortoprotésicas de los servicios de
salud de las comunidades auténomas: El procedimiento de concesion de
dispositivos de apoyo y el catalogo deben sufrir modificaciones para evitar
desigualdades territoriales negativas y para establecer criterios de
integracién social en las condiciones de concesion de productos de apoyo.

e Catdlogo de prestaciones ortoprotésicas de los servicios de salud de las
comunidades autdnomas como mecanismo regulador de precios: Puede ser
una herramienta correctora de los desajustes del mercado y un factor para
la defensa de los intereses de los usuarios.

e Mejora del régimen fiscal aplicable a los dispositivos de apoyo: Es necesario
ampliar la lista de bienes elementos y articulos considerados como
dispositivos de apoyo a nivel fiscal.

e Elaboracién de un Catalogo General sociosanitario de productos de apoyo:
Su objetivo principal seria el identificar la utilidad de los productos de apoyo
y evaluar en qué grado cumple cada uno de los mismos con los objetivos
propuestos por las Naciones Unidas en cuanto a la inclusién y a la vida
independiente de las personas con discapacidad.

e Participacién de los usuarios.

e Creacion de un Centro Estatal Publico: Reconversidon del actual CEAPAT en
un Centro de Referencia de la Administracién Sociosanitaria.

2.1.c) Importancia de investigar en productos de apoyo y su
medida de resultados

La tecnologia de apoyo es fundamental para el mantenimiento del funcionamiento, la
independencia y la calidad de vida de las personas con discapacidad fisica.™®

La investigacién en PA debe producir un conocimiento de utilidad para los individuos,
es decir, debe beneficiar a los usuarios finales. Tales ventajas pueden versar sobre el
ahorro de costes a largo plazo, la mejora de la calidad de vida o la satisfaccién del
usuario con el propio dispositivo.®”) Por ello, las novedades y los avances alcanzados
deben basarse en la premisa de potenciar la capacidad de desempefio del usuario, su
autonomia personal y su bienestar psicolégico.

El objetivo de la investigacion en PA es la creacion de nuevos dispositivos innovadores
y mas sofisticados. Con el fin de asegurar que estos dispositivos mejoren la calidad de
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vida de los usuarios, las tendencias en la investigaciéon deben estar centradas en el
hecho de involucrar al usuario en la toma de decisiones sobre la seleccidon y evaluacién
del dispositivo mas adecuado y en las formas de hacer la tecnologia mas ampliamente
disponible y abordable.**®

La descripcién de las posibilidades de innovacién es un prerrequisito para la
consecucion de estos objetivos: identificar relaciones causales entre variables
independientes y dependientes, comparar la efectividad de dos o mas intervenciones,
identificar factores que influyen o moderan los resultados, interpretar los hallazgos de
un estudio, replicar o revisar las intervenciones en futuros estudios, comparar
resultados y considerar la adopcidn clinica de los tratamientos efectivos.™*”)

Por una parte, los usuarios, profesionales y proveedores han de tener una base sélida
para guiar sus decisiones sobre los dispositivos de apoyo. La investigacion centrada en
la interaccion de la persona-entorno y sus resultados pueden ayudar a los
profesionales de la rehabilitacion a entender mejor el rol de los PA en las vida de las
personas con discapacidad y, por tanto, a promocionar y mejorar su uso adecuado.’®”

Por otra parte, y de acuerdo con Spiegle (1998), es necesario obtener hallazgos
empiricos que permitan discriminar los PA que pueden facilitar la independencia
funcional de los usuarios y su bienestar de aquellos que tienen poca o ninguna
influencia.!**®

De ahi, la importancia del desarrollo de diferentes lineas de investigacién en este
sector. En este sentido, una de ellas es el establecimiento de los efectos que estos
dispositivos tienen en la vida diaria de un usuario tipico. Esto requiere un cambio en el
enfoque utilizado hasta el momento, el que ha permitido el rapido desarrollo de
nuevos dispositivos pero con una limitada evidencia de su eficacia.!!®

El progreso de la investigacidn en esta linea ha sido fomentado por el desarrollo util de
procesos de innovacion en el campo de la rehabilitacidon en general. Las razones para
implementar estudios centrados en la medida de resultados sobre productos de apoyo
.(126)
son:
e Facilitar las decisiones de mercado.

e Mejorar la responsabilidad.

e Aumentar la base de conocimiento.

Los estudios centrados en los aspectos psicosociales sobre el uso y no-uso de la
tecnologia de apoyo deben incrementarse, con el fin de mejorar el desarrollo de
nuevos PA mas efectivos en la satisfaccion de las necesidades de los usuarios finales."
Estas estrategias tendrdn en cuenta los criterios de eficacia, efectividad y cote-
efectividad.**

Conocer el nivel de satisfaccion del usuario y determinar los resultados de la
intervencion con la silla de ruedas es un factor interesante para determinar si este
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dispositivo satisface o no las necesidades de las personas con dificultades en la
movilidad.

Un disefio adecuado en medida de resultados con PA considera tres factores
esenciales: las interferencias que el tipo de dispositivo y los servicios asociados han
tenido en los cambios de comportamiento entendidos como resultados, las
condiciones aproximadas en las que ha tenido lugar la adquisicién del dispositivo y el
hecho de que los participantes sean representativos de la poblacion sobre la que se
lleva a cabo la investigacién.(135)

De acuerdo con Hoeig et al. (2007) es importante tener en cuenta cuatro aspectos

clave en la planificacion de estos procesos:(m)

e La heterogeneidad de la poblacion usuaria de PA, los entornos en los que
son utilizados y los dispositivos en si mismos.

¢ La dependencia de la investigacion empirica sobre los datos objetivos para
la inferencia valida causal.

e La necesidad de la informacion detallada para determinar la interaccion
entre la persona, el dispositivo y el entorno en el que es utilizado.

e La extensidon de que el éxito o fracaso del PA depende de las perspectivas
personales del usuario.

De esta forma, la medida de resultados (outcome measure) se erige como una linea
emergente en este marco de investigacion.

2.2 Medida de resultados en productos de apoyo

La medida de resultados se define como “el proceso de evaluacion en el servicio de
provision que es disefiado para cuantificar y establecer una linea base sobre algo que
funciona (su efectividad), el colectivo sobre el que funciona y qué nivel de eficiencia
econdmica proporciona".(lz) Uno de los principales objetivos de la medida de
resultados en PA es el apoyo a la prdactica basada en la evidencia que ayudara a los

profesionales a mejorar sus intervenciones.

Esta linea ha experimentado, y continua haciéndolo, un importante crecimiento en los
ultimos anos. Se trata de un proceso fundamental para proporcionar evidencia sobre la
efectividad de un dispositivo determinado.

Esta linea de investigacion, particularmente sobre los aspectos psicosociales de uso y
abandono, debe ser uno de los objetivos prioritarios en el ambito de la rehabilitacidn,
ya que permitirda mejorar el proceso de evaluacién y de emparejamiento persona-
tecnologia, asi como el desarrollo de dispositivos mas efectivos.™

La mayor parte de la investigacién que ha sido llevada a cabo en esta linea tiene las

siguientes caracteristicas: %%
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e Uso de una muestra heterogénea en términos de edad, diagndstico vy
discapacidad, asi como tipo de PA utilizado.

e Evaluacién de las variables dependientes a través de instrumentos
especificamente disefiados para el estudio.

e Escasez de informacién adecuada sobre la fiabilidad y la validez de los
instrumentos de medida utilizados.

e Ausencia de concrecion sobre la carga de trabajo asociada con el
aprendizaje, administracién y puntuacién de las herramientas para la
recogida de datos.

e Ausencia del establecimiento de diferencias en los resultados segun las
caracteristicas de los participantes, por subgrupos.

Esta situacion produce ciertas dificultades en el analisis e interpretacion de los datos,
en la duplicacién de los estudios con diferentes poblaciones o en la generalizacién de
los resultados.

En este apartado se profundizard en las caracteristicas de la evaluacion de la
efectividad (o medida de resultados) en la intervencidon con tecnologia de apoyo, asi
como en las bases tedricas que guian todo el proceso y las principales herramientas
utilizadas.

2.2.a) Uso y abandono de los productos de apoyo

Los dispositivos de apoyo han sido disefiados para reducir el impacto que las barreras
del entorno tienen sobre la participacion y el desempefio de actividades significativas.
Sin embargo, su efectividad en esta funcidn no es Unicamente la que influye en el uso
o abandono de los mismos, sino que ésta se encuentra relacionada con multiples
factores.

Por una parte, la adaptacion o la aceptacion de la discapacidad es uno de los criterios
con mayor influencia en su utilizacién. Las particularidades relacionadas con el estado
de animo, la autoestima, la autodeterminacién y la motivacién, asi como las
caracteristicas psicosociales vinculadas al apoyo familiar y de las amistades, son
significativos predictores del uso de los dispositivos.(141) Otro factor relevante es el
relacionado con las normas psicosociales y culturales.™®

La determinacién del nivel de satisfaccién en relacidon con un dispositivo de apoyo es
fundamental para establecer si el dispositivo responde o no a las necesidades de la
persona y condicionard su uso futuro. Con respecto a este aspecto, destaca la revisiéon
bibliografica realizada por los investigadores del proyecto ATOMS, cuyas principales

conclusiones se resumen a continuacién:**?
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e La medida de la satisfaccion y los factores relacionados con ésta se
relaciona con diferentes disciplinas profesionales, entre ellas, la TO.

e Cada disciplina utiliza diferentes herramientas de evaluacion, pero no existe
una medida estandar empleada de una forma comun en todas las
profesiones.

e Los investigadores han centrado sus trabajos en la evaluacion de Ia
satisfaccion, pero no hay ninguna herramienta para medir la insatisfaccion.

e Los criterios de fiabilidad y validez son importantes para crear mejores
herramientas de evaluacion.

e El disefio de los estudios, las técnicas de administracién y el periodo de la
investigacion se deben considerar como un factor influyente sobre los
resultados obtenidos.

éSon la satisfaccion y la no-satisfaccion dos conceptos separados o forman parte de un
continuo?

Uno de los indicadores mas tangibles sobre la falta de satisfaccion en el consumidor es
el momento en el que el usuario deja de utilizar el dispositivo aunque su necesidad
todavia prevalezca. Esto se conoce como “abandono”, “no-uso” o “desuso” de la
tecnologia de apoyo y es basico conocer las razones que pueden llevar a ello. La mayor
parte de los estudios realizados sobre este tema establecen que existe una interaccién
de multiples factores, como son el coste de los dispositivos, las capacidades fisicas
necesarias para su utilizacion, los datos demograficos, la fiabilidad del dispositivo y la
seguridad. Cuando se incluyen las variables asociadas a la persona con discapacidad,
los datos suelen estar frecuentemente relacionados con determinantes como el
entorno, la tecnologia vy la discapacidad especifica.

Phillips y Zhao (1993) llevaron a cabo un estudio con una muestra de 227 usuarios e
identificaron 4 factores que pueden derivar en el abandono de los dispositivos:(143)

e Fallo de los proveedores al no tener en cuenta la opinion de los
consumidores.

e Dificultad en la obtencién del PA.
e Pobre rendimiento del producto.
e Cambios en las prioridades / necesidades de los usuarios.

Uno de los resultados mas relevantes de este trabajo es que la silla de ruedas habia
sido el dispositivo mas frecuentemente abandonado entre todos los participantes.

Riemer-Weiss y Wacker (2000) también examinaron los factores que pueden predecir
el abandono de las tecnologias de apoyo. Los autores han indicado que la ventaja
relativa de la tecnologia de apoyo en la vida del usuario y la implicacién de éste en el
proceso de seleccién del dispositivo fueron los principales factores predictores de su
uso o abandono.***
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Pape, Kim y Weiner (2002) realizaron una revision bibliografica sobre el abandono de
la tecnologia de apoyo y sobre como el significado de las atribuciones personales
influyen sobre su integracién en la vida diaria del usuario. Estos autores establecen
que las variables psicosociales y culturales habian sido los factores primarios con
mayor influencia en la atribucidon de los significados individuales. En particular, las
propias expectativas de cdmo funcionaria el dispositivo, el coste social derivado de su
utilizacién y la perspectiva de que la discapacidad no define al usuario como persona,
son los factores mas relevantes que contribuyen a la integracion de la tecnologia de
apoyo en su vida.!*®

Las consecuencias del abandono de los dispositivos pueden incluir la pérdida de
habilidades funcionales del usuario, el incremento de los costes asistenciales y de otro
tipo de cuidados, asi como un uso inefectivo de la financiacidon por parte de los
organismos pagadores. 14>

Para proporcionar una perspectiva general de los factores que influyen en el uso y
abandono de los PA y que se han reflejado en los estudios comentados, se ha
elaborado una tabla resumen incluida en el Anexo Il: Factores del uso y abandono de
los productos de apoyo.

Los trabajos previos proporcionan una evidencia clara sobre el hecho de que las
caracteristicas del dispositivo, la persona y su ambiente (entorno) predicen si el
usuario utilizara el producto o lo abandonara.

En Espafia, los datos ofrecidos en el Libro Blanco [+D+i indican que existe un bajo uso

de la tecnologia de apoyo, el cual podria explicarse por las siguientes razones:'”)

e El precio elevado de productos con alto contenido tecnoldgico.

e La falta de informacidn de los usuarios y prescriptores sobre dispositivos y
sistemas.

e La presencia de diferencias entre los sistemas de provisidn publica
e La baja exigencia en el cumplimiento de la legislacidn sobre accesibilidad.

e La division y el escaso desarrollo de los mercados relacionados con el
suministro de estos productos.

2.2.b) Modelos para la medida de resultados

El no-uso o abandono de los dispositivos de apoyo tiene unas causas claras y unas
consecuencias evidentes no solo sobre la calidad de vida y la autonomia de la persona
con discapacidad, sino también efectos de tipo coste-beneficio.

De esta forma, y para optimizar el proceso de provisidon, se ha producido un
importante desarrollo de diferentes teorias y modelos centrados en la medida de
resultados sobre las intervenciones basadas en la prescripcion de tecnologia de apoyo.
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En la elaboracion de este modelo se debe tener en cuenta quiénes van a ser las partes
interesadas en el proceso.m) Ciertamente el usuario es el principal consumidor, pero
no todas las herramientas estan centradas en éste.

De acuerdo con Sacket (1980) se identifican 4 tipos de evaluacion que deben ser
considerados en medida de resultados. Cada uno de estos aspectos puede ser

abordado por diferentes cuestiones y con diferentes instrumentos de evaluacion:**”)

e Efectividad: ¢Funciona? Se mide en términos del impacto del PA en la viday
en las necesidades del usuario

e Eficacia: ¢Puede funcionar? Es la capacidad para producir el resultado o
efecto deseado.

e Disponibilidad: élLlega a aquellos que lo necesitan? Se refiere a las
posibilidades que tiene el usuario de adquirir el producto.

e Eficiencia: éVale la pena hacerlo? Se refiere a la importancia relativa del
servicio proporcionado en relacién con otros productos que podrian ser
adquiridos con los mismos recursos.

Por otra parte, se pueden distinguir varios niveles sobre los que es posible valorar la

efectividad de cada dispositivo y del servicio de provisién:(m

1. Nivel de la discapacidad:

Tiene un enfoque clinico y la evaluacion se relaciona con la capacidad de la
intervencion para eliminar o paliar el déficit del usuario. Se corresponde con el
concepto “déficit en el funcionamiento” establecido por la CIF.”® En la provisién de
tecnologia de apoyo es poco frecuente que este nivel sea el principal, pero es
importante tenerlo en cuenta porque los PA pueden actuar sobre el déficit y, por lo
tanto, la capacidad funcional.

2. Nivel funcional:

En este nivel se cuestiona si el usuario es capaz de ejecutar determinadas tareas sin la
tecnologia de apoyo. Es el nivel de la “actividad” referido en la CIF. Aqui, las medidas
de desempefio funcional son las mas utilizadas para medir la efectividad.

El principal objetivo de los asesores en dispositivos de apoyo es que estos contribuyan
a reducir la discapacidad y a aumentar la independencia funcional. Por tanto, la
capacidad para el desempefio es uno de los factores que deben ser evaluados en la
medida de resultados. Con este fin han sido desarrollados diferentes instrumentos
como la Funcional Independence Measure (FIM), el Barthel Index o la Klein-Bell ADL
Scale.

Sin embargo, muchas de estas escalas no documentan la eficacia de la intervencion

especifica a través de la tecnologia de apoyo. Segun Smith (1996), la mayoria de los

instrumentos de evaluacion en este nivel estan limitados por tres razones:*?
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e Han sido desarrollados para una poblacién especifica.
e La mayoria han sido creados para un estado de salud concreto.

e Estdn centrados frecuentemente en un area funcional especifica.

3. Satisfaccion de las necesidades de los usuarios:

Toda medida sobre la efectividad de los PA tiene en cuenta el dispositivo
recomendado y la forma en que éste satisface las necesidades del usuario. Por tanto,
las medidas de resultados estan orientadas al consumidor, lo que significa que los
factores empleados para evaluar la efectividad se basan en el criterio de aquello que
es importante para la persona.

La satisfaccion del usuario es la percepcion individual del grado en el que los
dispositivos de apoyo le permiten alcanzar los objetivos deseados. Los datos sobre la
satisfaccion pueden ayudar al profesional a mejorar la calidad de los servicios.®”

La satisfaccion es un fendmeno multidimensional que requiere el desarrollo de una
serie de medidas cualitativas. Asi, con el fin de valorarla adecuadamente, se
recomienda el uso de escalas multidimensionales en vez de las unidimensionales (que
evallan sélo la satisfaccién), ya que las primeras suelen ser mas informativas.™

Algunos instrumentos de evaluacion que se situan en este nivel son la Canadian
Occupational Performance Measure (COMP)™® y la Quebec user evaluation of
satisfaction with assistive technology (QUEST).®*%)

4. Nivel de impacto sobre la calidad de vida:

Se trata del dltimo nivel, aquél en el que se tiene en cuenta el efecto del contexto
social. Proporciona una perspectiva mas completa tanto sobre la discapacidad como
sobre el rol de la tecnologia de apoyo en la vida de los usuarios. En este caso, la
cuestidn principal es determinar el impacto que tiene el PA o servicio sobre la calidad
de vida.

El término calidad de vida es, en si mismo, controvertido y subjetivo. Sin embargo, y a
pesar de las dificultades para definir este concepto en el proceso de evaluacién, se han
desarrollado diversas herramientas que procuran valorar dicha caracteristica.

Estos instrumentos todavia se encuentran en estado emergente y estan centradas
sobre la hipdtesis de que la tecnologia de apoyo realmente mejora la calidad de vida
del usuario final.*?

De entre las herramientas de evaluacidon mas utilizadas en este nivel se encuentran: las
medidas basadas en la Health-related Quality of Life,“so) la Psychosocial Impact of
Assisitive Devices Scale (PIADS)“Sl) y el Matching Person and Technology Model
(MPT).52
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Teniendo en cuenta esta perspectiva jerarquica, estructurada en niveles, y de acuerdo
a las nociones del tratamiento en rehabilitacién,(lsg) tiene sentido el desarrollo de
modelos sobre los resultados de una intervencion especifica que proporcionen una
base légica para entender por qué determinadas intervenciones consiguen efectos
especificos.™*®

Los modelos representan hipdtesis o guias para la interpretacion de los resultados, por
lo que sus creadores deben proporcionar su conocimiento personal sobre el objetivo
del PA, la experiencia demostrada de usuarios y profesionales, asi como los principales
hallazgos procedentes de la investigacion.!***

Asi, y partiendo de la estructura expuesta es necesario considerar los siguientes
constructos en el proceso de evaluacion: efectividad, eficiencia, satisfaccién con el
dispositivo, funcion psicoldgica y opinidn subjetiva acerca de la contribucién de ese
dispositivo sobre el bienestar del usuario final.***

Fuhrer et al. (2003) proponen un marco de trabajo conceptual, que pretende ser una
guia en el proceso de elaboracién de futuros modelos en medida de resultados. Los
factores fundamentales son:™**®

e Los problemas funcionales sobre los que pretende actuar/intervenir el

dispositivo.

e Las caracteristicas del dispositivo que son supuestamente responsables de
su intervencién.

e Las caracteristicas de los individuos que los hacen candidatos para ser
usuarios finales.

e Los elementos y contingencias en la cadena causal, conectando la provision
del dispositivo con los posibles resultados.

e Los cambios esperados en el estado del usuario y en su entorno que
constituyen tales resultados, tanto a corto como a largo plazo.

El marco de trabajo propuesto por estos autores implica un proceso temporal en el

que se distinguen las siguientes etapas:***

e Provisidn del dispositivo.

e Uso introductorio: Periodo en el que se produce el entrenamiento con el PA
y que incluye tanto al profesional como al usuario final.

e Resultados a corto plazo: Derivados directamente del uso introductorio.
Estos resultados pueden dar lugar a un uso discontinuo o a un uso
continuado (resultados a largo plazo).

e Resultados a largo plazo: También pueden dar lugar a un uso
discontinuo/abandono o a un uso continuado. En el caso de darse la
primera opcidén, el proceso debe comenzar de nuevo desde la fase de
provision del dispositivo.
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Durante todo el proceso es necesario tener en cuenta la influencia que ejercen los co-
factores moderadores, que se incluyen bajo los dominios de la CIF: funciones vy
estructuras corporales, actividades y participacion, factores ambientales y factores
personales.’?

Smith et al. (2006) llevaron a cabo el “Proyecto técnico ATOMS: Modelos y taxonomias
relacionadas con la tecnologia de apoyo” ante la necesidad de ofrecer una clara
perspectiva de los modelos y jerarquias existentes en medida de resultados, asi como
sus aplicaciones y posibles limitaciones. En este trabajo se identificaron 38 modelos y
14 taxonomias relevantes para la investigacion y practica en los resultados con PA. De
entre los 38 modelos, 22 eran especificos sobre tecnologia de apoyo, 7 contaban con
una parte especifica para PAy 9 eran genéricos.(154) Este documento sintetiza, a su vez,
las principales caracteristicas de los modelos y taxonomias: afio de publicacidn,
referencia, breve descripcién, especifidad en PA, nimero de componentes y niveles,
ejemplos de componentes y niveles.

Al igual que con los modelos para la seleccion de PA, también en este caso se han
desarrollado diferentes herramientas de evaluacién que permiten tanto valorar un
dispositivo de apoyo especifico, como ser aplicadas en general a cualquier PA. En la
Tabla 16 se muestra un resumen de las caracteristicas de los principales instrumentos
de medida de resultados generales en tecnologia de apoyo.

Por su parte, Rust y Smith (2005) examinaron la capacidad de los instrumentos
generales en el dmbito de la rehabilitacion y la salud para la valoracion de la medida de
resultados en PA. Tras analizar 100 herramientas, los autores indican que el 30% de
éstas ignora los PA en su puntuacion y sélo 3 proporcionan un método especifico para
evaluar el efecto aislado de los dispositivos. En un 44% de las escalas, el uso de un PA
da lugar a una puntuacion mas baja, en el 22% se incorpora el uso del PA en la medida
de resultados y el 4% tienen un enfoque mixto.*>®

Centrando la atencion en la intervencidon con la silla de ruedas, Mortenson et al.
(2008) realizaron una revisién sobre los instrumentos de medida de resultados
basados especificamente en el uso de este dispositivo y adecuados para la evaluacién
de la actividad y participacidon segun los dominios de la CIF. Los autores seleccionaron
11 instrumentos que cumplian con estas caracteristicas. En su mayor parte, se
centraban en la evaluacion de la capacidad de movilidad con la silla de ruedas y sélo 3
trataban la actividad y la participacion mas genéricamente. De entre los factores mas
frecuentemente identificados en este analisis destacan tres: la falta de consideracién
de las diferencias atribuidas a las diversas sillas de ruedas y sistemas de sedestacion, el
limitado testeo psicométrico de las escalas y la elevada carga de administracidon sobre
el usuario. Los autores de este trabajo sugieren la necesidad de desarrollar medidas de
resultados especificas para sillas de ruedas que permitan a los profesionales justificar
sus recomendaciones sobre el equipamiento y mostrar la efectividad de sus
intervenciones.™
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Tabla 16: Principales instrumentos para la medida de resultados en productos de apoyo*

Herramienta Modelo / Nivel Dominio Criterios evaluados

Psychosocial Impact of Psicosocial Impacto de los PAen la Competencia

Assistive Devices Scale (medida de calidad de calidad de vida de los Adaptabilidad

(PIADS)“Sl) vida) usuarios Autoestima

The Quebec user Satisfaccién del usuario Satisfaccién del usuarioe  Producto de apoyo

evaluation of satisfaction importancia percibida Servicios

with assistive technology sobre el PA

(QUEST)!**)

Individually Prioritised Perspectiva centrada en  Evaluacién de la Autocuidado

Problems Assessment el cliente efectividad en la Movilidad

(IPPA) (satisfaccion del provisidn de la tecnologia  Transporte

usuario) de apoyo. Tareas domésticas

Seguridad

Actividades de ocio
Comunicacion

Rol de actividades
Interaccion social

Occupational Therapy Marco de trabajo de Determinacion del Integracién de roles

Functional Assessment terapia ocupacional impacto de un producto Areas del desempefio

Compilation Tool (OTFACT)  (nivel funcional) de apoyo Capacidades del desempefio
Componentes del
desempefio
Entorno.

Assistive Technology Medida de Satisfaccion Valoracién de la Uso y comunidad

Outcome Measure del usuario usabilidad de un PAy Confort

(ATOM) servicio a corto plazo Molestias

Autopercepcion de la funcién
Asistencia y sobrecarga de
cuidado

Satisfaccidn con el servicio
Conocimiento del usuario
sobre los recursos en PA

Assistive technology Matching Person and Consideracion de las Areas funcionales

device predisposition technology (Medida de influencias del uso del PA  Aspectos que deben mejorar

assessment (ATD-PA) calidad de vida) Caracteristicas psicosociales
del usuario

Autopercepcion sobre el PA

*Elaboracion propia a partir de Smith et al. (2006)(154)

En la misma linea, Routhier et al. (2003) llevaron a cabo un trabajo con el objetivo de
compilar las herramientas de evaluacion relacionadas con la silla de ruedas y ha
propuesto un marco de trabajo para valorar el desempeno de la movilidad en silla de
ruedas. Los autores, tras la revision bibliografica, establecen que los factores que
influyen en el uso de la silla se pueden agrupar en cinco categorias: el perfil del
usuario, la silla de ruedas, el entorno, las actividades diarias y roles sociales y la
evaluacion y entrenamiento recibidos. De entre las herramientas analizadas, sdlo tres
fueron validadas para sillas de ruedas manuales y eléctricas con obstaculos
estandarizados y Unicamente una de ellas se centra en las actividades de la vida diaria
y en los roles sociales. Ninguna tiene en cuenta a los diferentes grupos de usuarios de
sillas de ruedas ni todas las categorias de los factores influyentes. Por ello, proponen
una nueva medida que considere estos aspectos. Su marco de trabajo integra todas las
categorias, indicando que una déptima interaccién entre todos los factores ayudard a
mejorar la movilidad del usuario y favorecerd una mayor participacién social.™




Parte Tedrica: Productos de apoyo y sillas de ruedas 106

Con el fin de obtener un perfil sobre los resultados derivados del proceso de provisiéon
de la silla de ruedas, Harris y Springle, llevaron a cabo un estudio con una muestra de
31 personas para analizar tres instrumentos cuyas correlaciones a lo largo del tiempo
serian comparadas: la Psychosocial Impact of Assistive Devices Scale (PIADS), la
Occupational Therapy Functional Assessment Compilation Tool (CAOT) y la Assistive
Technology Outcome Measure (ATOM). En los resultados aportados, las correlaciones
entre las medidas fueron bajas, pero se incrementaron con el paso del tiempo. Como
conclusién, los autores proponen varias sugerencias en la investigacién sobre medida

de resultados en productos de apoyo:®

e Determinar los parametros de intervencién que van a ser medidos.

e Tener en cuenta las caracteristicas de la poblacion y los factores
contextuales.

e Seleccionar instrumentos autoadministrados que apenas repercutan sobre
la sobrecarga clinica y personal.

e Seleccionar instrumentos autoadministrados que sean especificos para los
productos de apoyo.

En relacidn con los trabajos citados y como guia para establecer las bases del presente
estudio, cabe citar la revisidn bibliografica llevada a cabo por Salminen et al. (2009). Su
objetivo era determinar la efectividad de la intervencion con PA de apoyo para la
movilidad personal en términos de actividad y participacién. Fueron incluidos 8
estudios (9 articulos) que consideraban la actividad y participacion como primer
resultado y la movilidad, frecuencia de uso, movilidad sin asistencia personal,
satisfaccion del usuario, calidad de vida y efectos adversos como resultados
secundarios. Entre los 8 estudios se identificaron 18 instrumentos de medida de
resultados, de entre los que destacan la PIADS y QUEST. No se pudo realizar una
comparacion general sobre la efectividad de la intervencién con PA para la movilidad
personal ante la variabilidad de medidas y poblaciones estudiadas, por lo que el
analisis ha tenido que realizarse individualmente. Todos los estudios analizados
mostraban que estos dispositivos incrementaron la actividad y la participacion de las
personas con discapacidad. Sin embargo, se pone de manifiesto la necesidad de

profundizar en la investigacidn que tenga en cuenta las siguientes premisas:(m)

e La evaluacion del efecto que el PA tiene sobre la vida de los usuarios y la
comparacion de éste con otras intervenciones, asi como la interaccién
entre distintos dispositivos.

e Las intervenciones con PA deben incluir una descripcion del proceso con el
fin de obtener resultados mds comparables entre distintos estudios.

e Los estudios deben estar centrados tanto en un solo PA para demostrar la
efectividad del mismo, como tener en cuenta los efectos derivados de la
interaccion entre dispositivos.

e Los cuestionarios especificos se deben evitar con el fin de incrementar la
comparabilidad de la evidencia. Es necesario investigar las propiedades
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psicométricas de los instrumentos utilizados y buscar alglin consenso sobre
su aplicacién.

Por ultimo, se destaca la escasez de estudios en la literatura cientifica sobre el grado
en el que los PA para la movilidad personal usados en el hogar incrementan la
independencia y, por tanto, podrian reducir la sobrecarga experimentada por el
cuidador.?¥137:15)

2.2.c) Los productos de apoyo para la movilidad personal en la
promocion de la actividad y la participacion

La Clasificacidn Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF) es un
documento elaborado por la Organizacion Mundial de la Salud que ofrece un marco
conceptual, a través de un lenguaje unificado y estandarizado, para la descripcion de la
salud y los estados relacionados con ésta. Esta clasificacion proporciona una
descripcién de las situaciones relacionadas con el funcionamiento humano y sus
restricciones, organizando la informacion en dos partes: Funcionamiento y
discapacidad, y los factores contextuales. Dentro de la primera, se distinguen dos
componentes: el componente cuerpo (funciones y estructuras corporales) y el
componente Actividades y participacién. Este ultimo cubre el rango completo de
dominios que indican aspectos relacionados con el funcionamiento, tanto desde una
perspectiva individual como social.”?

La CIF define la actividad como “el desempefio/realizacién de una tarea por parte de
un individuo” mientras que la participacion se entiende como “el acto de involucrarse
en una situacién vital”."” Ademas, la clasificacion proporciona dos calificadores de
medida para este componente: el desempeiio, que se refiere a “lo que la persona hace
en su contexto / entorno actual, es decir, el acto de involucrarse en una situacion
vital”, y la capacidad como “la aptitud de un individuo para realizar una tarea o accién,
es decir, el maximo nivel probable de funcionamiento que una persona puede alcanzar
en un dominio y un momento dados”. Las dificultades o problemas en estos dominios
pueden aparecer cuando existe una alteracidn cualitativa o cuantitativa en la manera
en la que se desarrollan las funciones de los mismos.

Para las personas con discapacidad, los PA pueden facilitar la independencia en el
desempefio de diversas actividades, permitiendo, a su vez, la participacion en
ocupaciones como la educacion, el trabajo y la vida civica. Asi, los PA proporcionan el
significado para moverse de forma independiente, realizar el propio cuidado personal
o interaccionar con los demas. Por tanto, estos dispositivos son facilitadores
adecuados para el desempefio de la actividad y la participaciéon en una amplia variedad
de situaciones vitales.®®

Una de las ventajas de la CIF es que identifica un rango de posibles variables a través
de lo que se define como el impacto de un PA en multiples dominios. Esta clasificacion
establece que el principal objetivo de la tecnologia de apoyo es mejorar el
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funcionamiento de las personas con discapacidad.(m) Sin embargo, algunos autores
sefalan una falta de especificad de la clasificacion para la medida de resultados en PA.

Por una parte, se indica que la propuesta de los cédigos para los “productos vy
tecnologia” establecidos como un grupo de factores ambientales, no son
adecuadamente capturados por la CIF. Por ejemplo, los cddigos no relacionan el uso de
un dispositivo especifico con un dominio particular, como el déficit o la actividad y
participacidon, haciendo dificil el establecimiento de la relacidon entre dispositivo y
resultado.*®” Por otro lado, cuando se utiliza la CIF como herramienta de evaluacion,
los calificadores de la capacidad no tienen en cuenta si el apoyo para realizar una
actividad proviene de una tercera persona o de un dispositivo.

Ya que los componentes de la actividad y la participacidén estan fuertemente influidos
por los factores contextuales, es importante tener en cuenta que todos los constructos
son dindmicos y recursivos. Por ello, necesitan ser reevaluados periédicamente, tanto
a corto como a largo plazo.(gs) De esta manera, la determinacién del impacto de los PA
en las actividades diarias y la participaciéon comunitaria, asi como las estrategias de
medida para valorar estos resultados representan un area importante en la
investigacién.(lss)

Smith et al. (2006) realizaron una evaluacién comprensiva sobre la capacidad de la CIF
como marco de trabajo para la medida de resultados en tecnologia de apoyo. Los
autores indican que la clasificacion internacional falla en la respuesta a las necesidades
de investigadores y clinicos. Entre las limitaciones detectadas y que deben ser

mejoradas en futuros desarrollos destacan:**”)

e La naturaleza subjetiva al aplicar la CIF, con respecto a la codificacion y los
sistemas calificadores que componen su estructura. Ademas, existe una
falta de instrucciones claras sobre cémo se debe considerar el PA a la hora
de ser calificado.

e La falta de especificidad, ya que no se determina la limitacién funcional
exacta ni el uso directo del PA como intervencion.

e Cuando la CIF se utiliza para evaluar la intervencién de un PA el sistema no
considera adecuadamente algunos calificadores del desempefio como la
seguridad o el tiempo necesario para completar la tarea. Por tanto, se
podria determinar la presencia de un déficit, cuando en realidad, su
desempefio no es funcional debido a la pobre calidad del mismo o a la falta
de seguridad.

e El sistema propuesto por la CIF es inherente a la superposicion y relacion
entre las estructuras y funciones corporales con las actividades y la
participacién. Es decir, cuando se considera un PA especifico no se indica
claramente en qué nivel tiene su impacto.

A pesar de estas restricciones, la CIF debe tenerse en cuenta en el desarrollo de
modelos conceptuales en el ambito de la medida de resultados con PA.
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Se han desarrollado una serie de medidas genéricas para evaluar la participacion, pero
éstas tienen ciertas limitaciones, como el no incluir todos los dominios establecidos
por la CIF, o que los instrumentos antiguos se centran en la minusvalia y no tienen en
cuenta la actual definicién de la participacién.“a) Ademas, sélo un tercio de las
medidas tienen en cuenta el efecto de los productos de apoyo.**® Por otra parte, los
instrumentos actuales no son adecuados para evaluar la actividad y la participacién de
las personas usuarias de sillas de ruedas."”

Los PA para la movilidad personal constituyen uno de los enfoques de la intervencién
en rehabilitacion cuando la actividad y la participacion son restringidas.“sg) El uso de la
silla de ruedas es un hito importante en la evaluacién de dispositivos especificos y
constituye la base para la comprensidon de cdmo las personas los utilizan en el contexto
de la actividad y la participacion.

Ante la gran variedad y la baja calidad metodolégica de los estudios realizados, es
dificil ofrecer una perspectiva general sobre la efectividad de la intervencidn con estos
dispositivos.(lo)

No existen trabajos que hayan evaluado criticamente la medida de resultados sobre la
actividad y participacion en aquellas personas usuarias de sillas de ruedas. Ninguna de
las herramientas de evaluacion desarrolladas en este marco reporta unos adecuados
niveles de fiabilidad y de validez. Sin embargo, una de las principales fortalezas de los
instrumentos es que éstos se centran en los factores que son particularmente
relevantes para los usuarios de sillas de ruedas, como la propulsion de la silla, el tipo
de terreno y los aspectos relacionados con el trabajo sobre superficies de diferente
altura. Sélo la Wheelchair Outcome Measure (WhOM) permite evaluar potencialmente
la actividad y participacién a través de los dominios de la CIF.3

Por otra parte, los profesionales deben tener en cuenta no sélo el impacto de la sillay
de la asistencia personal en los usuarios finales sino también la red compleja de
interdependencias sociales y culturales en las que viven y participan los individuos.®

Harris (2007) indica que la evaluacion de la actividad y la participacion entre los
usuarios de sillas de ruedas es un proceso complejo, por lo que propone una serie de

sugerencias en el desarrollo de métodos que persigan este objetivo:®

¢ Los instrumentos necesitan ser especificos para un dispositivo concreto y
reflejar la compleja interdependencia e interaccion entre los usuarios, las
actividades bdasicas y la participacion en el hogar y en la comunidad.

e Las evaluaciones deben capturar tanto la capacidad como el desempeiio, tal
y como son definidos por la CIF. Ademas, se tendra en cuenta los objetivos
individuales, que pueden variar en términos de preferencias en la
independencia y estar vinculados con factores subjetivos como el confort, la
satisfaccion y el bienestar.
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Las herramientas necesitan ser sensibles a los cambios a lo largo del tiempo
y reconocer la naturaleza dindamica de la discapacidad y su impacto sobre
las necesidades de los PA.

La actividad y la participacion deben ser examinados en el contexto de la
red social del usuario. Se ha de tener en cuenta las complejas
interrelaciones entre la familia, la comunidad, el cuidador y los individuos,
gue tendrdn efecto sobre el uso del PA.

Los métodos permitirdn evaluar mejor el rango y las funciones especificas
de cada PA utilizado por el usuario.

Es necesario comprender las variables tanto ambientales como personales
gue pueden facilitar o frenar el uso de la silla de ruedas en el hogar o en la
comunidad.

Asi, Cohen (2007) resume los dominios de interés en el estudio de la actividad,
participacidon y salud en medida de resultados en relacion al uso de la silla de ruedas
(Tabla 17). Con una mayor comprension de las actividades y participacién de los
usuarios individuales, se pueden empezar a desarrollar patrones y, eventualmente,

variables predictivas que estén fuertemente relacionadas con la salud.

(160)

Tabla 17: Dominios y variables de interés para el estudio de la actividad, la participacién y la salud
para la medida de resultados*

Dominio

Variables potenciales

Salud, funciones y estructuras Perfil de personalidad: fortaleza, temperamento

corporales

Aspectos psicoldgicos: depresidn, afecto, bienestar

Percepciones fisioldgicas: dolor, fatiga

Medidas de salud/estado fisico: indice de masa corporal, gasto cardiaco,
funcién pulmonar, desempefio con silla de ruedas, perfiles lipidicos.
Medidas fisicas: rango articular, fuerza, integridad de articulaciones

Actividad y participacion Estado funcional (AVD basicas e instrumentales)

Nivel de actividad y participacion
Instrumentacién de silla de ruedas o persona: cdmaras, distancia, velocidad,
posicionamiento global de los dispositivos.

Factores ambientales Accesibilidad de la vivienda y de la comunidad

Community Perceived Participation Receptivity Survey (CPPRS)

Home and Communit Environment Instrument (HACE)

Niveles de apoyo dentro de la comunidad: asistencia personal, transporte
accesible, empleo...

Aspectos econdmicos Coste del dispositivo

Coste de no consecucién del equipamiento: asistencia personal requerida,
Ulceras por presidn, pérdida de productividad, estancias hospitalarias.
Uso de los servicios de salud: visitas clinicas, hospitalizaciones

Impacto sobre la familia: sobrecarga del cuidador

* Fuente: Cohen (2007).(160)

Como se ha expuesto en este apartado, y a modo de conclusiéon, se puede asumir que
la CIF presenta algunos problemas a la hora de documentar la medida de resultados en
tecnologia de apoyo, ya que no permite explicar o codificar de forma adecuada el
impacto significativo que la tecnologia de apoyo tiene sobre la vida de las personas con
discapacidad.(157)
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2.2.d) La importancia de los factores contextuales

Los factores contextuales representan el trasfondo total, tanto de la vida de un
persona como de sus habitos y roles. Segun la CIF, estan formados por los factores
ambientales y los personales, pudiendo tener un efecto sobre el individuo y su
salud.”®

Los factores ambienales constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en que las
personas viven y desarrollan sus vidas. Estos pueden tener una influencia negativa o
positiva en la capacidad y desempefio del individuo o en sus estructuras y funciones
corporales.

Por su parte, los factores personales estan integrados por caracteristcas que no
forman parte de una condicion o estado de salud. Estos aspectos pueden incluir el
sexo, la raza, la edad, otros estados de salud, la forma fisica, los estilos de vida, los
habitos, las estrategias de afrontamioento, el trasfondo social, la educacién, la
profesidn, las experiencias, los patrones de comportamiento globales y el tipo de
personalidad, asi como los aspectos psicoldgicos personales.(7°)

De esta forma, y como se ha visto en la conceptualizacién de los modelos para la
seleccion de PA y para la medida de resultados, los factores contextuales tienen una
influencia fundamental en el uso de cualquier dispositivo.

Los usuarios de sillas de ruedas suelen encontrar muchas barreras que frenan su
participacién incluyendo problemas de accesibilidad, bajos niveles de empleo,
aislamiento social o estigma. Mortenson et al. (2008) consideran fundamental el
desarrollo de procesos para detectar y comprender las barreras y los facilitadores de la
participacién en este colectivo.™®

Los factores ambientales influyen directamente en el uso de la silla de ruedas,
especialmente aquellos que incluyen el entorno fisico como las aceras, parking, bafios
accesibles y rampas.(g) Entre los principales factores que pueden derivar en el no uso
de los dispositivos destacan las condiciones meteoroldgicas, la dificultad de transporte
de la silla de ruedas, la inaccesibilidad de los edificios y los terrenos irregulares.(lel)

Debido a este hecho, los usuarios de sillas de ruedas participan menos en actividades
exteriores y en viajes que las personas sin discapacidad.® Por tanto, los factores
ambientales tienen un rol importante, especialmente en el uso de los dispositivos para
la movilidad, ya que incluso con un PA de alta calidad, es dificil ser activo y
participativo si el entorno no es accesible o de apoyo.(m’

En este sentido, la planificacién del proceso para la supresion de las barreras
arquitectonicas es fundamental para los usuarios de sillas de ruedas en general y para
las personas con ENM, en particular. La calidad de vida, tanto de los afectado como de
sus cuidadores, puede ser incrementada a través de la evaluaciéon del hogar y su
adaptacioén funcional.®
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Teniendo en cuenta las dificultades de financiacidn y el tiempo requerido para llevar a
cabo las adaptaciones (al menos 6 meses) es importante que estan sean programadas
con anticipacién a la pérdida real de la capacidad funcional. Este proceso puede ser
extremadamente estresante para las familias ya que la necesidad de llevar a cabo estas
modificaciones del entorno fisico es una evidencia del avance natural de Ila
enfermedad.®%1%%

Otro de los factores ambientales de extrema importancia, tanto en el incremento de la
independencia de la persona afectada como en la movilidad personal (relacionado con
el uso de la silla de ruedas y las transferencias), es el papel del cuidador principal. Este
agente se enmarca dentro del capitulo apoyos y relaciones (e310- familiares cercanos)
y de actitudes (e410 — Actitudes individuales de miembros de la familia cercana).”o’
Con el avance de la enfermedad, la persona ve disminuida su capacidad para el
desarrollo de las AVD, por lo que la necesidad de la asistencia de un cuidador familiar,
especialmente en las transferencias, se ve incrementada progresivamente.??

Por ultimo, los factores personales van a influir en la forma en la que se construyen los
significados atribuidos a la tecnologia de apoyo, en su uso y su abandono. Por ello, se
considera necesaria la exploracion de diferentes atribuciones por parte del usuario
final como sus necesidades, expectativas, roles y la anticipacién del coste social. De
entre los factores personales que influyen en el significado atribuido a los productos
de apoyo en personas con una enfermedad progresiva se incluyen: la importancia
establecida en el control de los sintomas, la importancia atribuida al emparejamiento,
el valor dado a la independencia, los cambios en los valores y objetivos individuales y
de si el hecho de que el uso del PA simboliza el avance inevitable de Ia enfermedad.®

2.3 Enfermedades neuromusculares y productos de
apoyo

La introduccion de los PA es una de las principales intervenciones en el programa de
rehabilitacion de las personas afectadas por ENM con el fin de mantener su
independencia en las actividades cotidianas.*¥

Sélo la existencia y la provisiéon de PA accesibles, en buen estado y adaptados a las
necesidades de la persona permitiran mantener, de manera total o parcial, la
autonomia de los afectados.“? Esta intervencion repercutird positivamente en su
calidad de vida.”®

Teniendo en cuenta el caracter evolutivo de estas patologias, una evaluacion real de
dicho dispositivo debe considerar su adecuacién a las necesidades cambiantes de la
persona con una ENM. La adaptacion del PA debe volver a evaluarse tras un tiempo de
uso y de manera periddica, teniendo en cuenta la posible evolucion de la
enfermedad.*?
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El terapeuta ocupacional es el profesional mejor cualificado para ofrecer un
asesoramiento completo sobre los productos de apoyo que pueden ser adecuados en
las personas con ENM.®® En fases mas avanzadas de la enfermedad, estos
profesionales pueden recomendar diferentes dispositivos de apoyo con el fin de
maximizar la independencia funcional."®

Muchas actividades de cuidado personal dependen de la funcidn y/o movimiento de
los miembros superiores. Aunque al principio algunos dispositivos de apoyo pueden
ser beneficiosos, a largo plazo, deberia recurrirse al uso de brazos robotizados para
mantener la independencia funcional.”" Bach et al. (1990) demostraron que los brazos
robo;ciza;dos permiten aumentar la independencia en las AVD y en su calidad de
vida.!'®®

En el caso de ENM rdpidamente progresivas, la presencia de disartria pueden requerir
el uso de sistemas aumentativos de comunicacién, incluido un comunicador alfabético,
comunicador con palabras o un ordenador con salida de voz.®)

Ademas, los PA y las adaptaciones del hogar son también importantes para mejorar la
accesibilidad y para facilitar las labores del cuidador. Por ello, es importante aconsejar
a la familia sobre las diferentes opciones de productos ante las necesidades médicas,
asi como la coordinacidon y comunicacion entre los servicios.'®®

A pesar de las evidentes ventajas de los PA, existen una serie de problemas
relacionados con el uso de los dispositivos de apoyo por parte de las personas
afectadas por ENM:®Y

e Se observa, en general, una falta de conocimiento y experienca en la
prescripcion de los PA mds adecuados. Esto da lugar a que las personas
afectadas no dispongan de la asistencia especializada y que los gastos del
tratamiento sean desproporcionados.

e La necesidad de sustitucidon de los PA estd determinada por la duracién de
la vida técnica y econdmica del dispositivo o por el crecimiento de la
persona afectada. Por otra parte, esta influida también por la disminucién
de la capacidad fisica.

e Tras determinadas intervenciones médicas o debido a la aparicién de las
complicaciones secundarias puede aparecer la necesidad de reemplazar los
PA.

Con el fin de alcanzar una adecuada integracidon de los PA en las actividades cotidianas,
es importante que los usuarios potenciales exploren los significados asignados a los
dispositivos, sus expectativas con respecto a la tecnologia de apoyo, la anticipacién de
los costes sociales y las formas de comprender que la discapacidad es una de las
caracteristicas de su identidad, pero no su definicion.
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En este punto, se destaca la escasez de trabajos centrados en el estudio del uso y/o
impacto de los PA en la vida de las personas afectadas. En su mayor parte, son de tipo
descriptivo o muestran la experiencia de un caso especifico.

Jutai et al. (2000) realizaron un estudio centrado en el uso de PA eléctricos para la vida
diaria por parte de personas con ENM, evaluando el impacto de aquéllos sobre su
calidad de vida. Para ello, aplicaron la PIADS a dos grupos de personas con alguna ENM
(DMD-71%, AME-5% y otras distrofias musculares-25%). La FIM también fue utilizada
para evaluar la independencia funcional de los participantes. El primer grupo estaba
formado por personas usuarias de PA eléctricos, mientras que el segundo grupo lo
constituian personas que habian obtenido la prescripcién del dispositivo pero todavia
no lo habian recibido. Los datos obtenidos por los autores reflejan un impacto
psicosocial positivo de estos PA en la calidad de vida de los usuarios. Los resultados
también indican que los beneficios percibidos por los dispositivos electrénicos en la
autonomia personal, la independencia funcional y el bienestar psicosocial son positivos
y similares para ambos grupos.®®

En el estudio de caso realizado por Stuberg (2001) se realiza un seguimiento de la
evolucion de la enfermedad de un chico afectado por DMD, asi como de los
dispositivos de apoyo utilizados por éste y las adaptaciones en el hogar realizadas.
Entre los primeros, se encontraban las férulas nocturnas, un scooter de tres ruedas,
una silla manual y una silla de ruedas eléctrica. El usuario fue necesitando un mayor
numero de dispositivos a medida que progresaba la enfermedad. Los PA y las
adaptaciones del hogar también facilitaron las funciones del cuidador en su asistencia
para el desarrollo de las AVD. El autor indica que, aunque el tratamiento fisico en la
DMD es fundamental en el plan de cuidado, aspectos relacionados con la accesibilidad
y el uso de PA también son de gran importancia para mantener la independencia en el
periodo de transicidon a la vida adulta.®®

Sélo se ha encontrado un Unico estudio en el territorio espafiol que analiza el uso de
productos de apoyo por parte de personas con DMD. En este trabajo, realizado por
Febrer et al. (2001), se aplicd un cuestionario especifico para evaluar las caracteristicas
de la vivienda, el uso de PA y el grado de conocimiento sobre domética y ayudas
econdmicas de esta poblacion en el drea metropolitana de Barcelona, con una muestra
de 40 usuarios. Los resultados son simplemente descriptivos y no permiten analizar si
la tecnologia de apoyo, tanto en la vivienda, como en la movilidad personal y en la
escuela, tiene algun tipo de impacto sobre la calidad de vida, autonomia personal o
satisfaccion de los participantes. Destaca la alta prevalencia en el uso de la silla de
ruedas (97%) y el empleo de otros PA como la cama eléctrica (27%), la grua (35%) y el
ordenador personal (85%). Por otra parte, los PA que facilitan la asistencia al cuidador
principal, se incorporan de forma mas tardia. En este trabajo también se analizaban las
caracteristicas de la vivienda. El 45% de los participantes indicaban la presencia de
barreras arquitectdnicas en el acceso, y las adaptaciones fueron realizadas por 14
sujetos. Los autores concluyen indicando la importancia de la aplicacion de los PA en el
campo de rehabilitacion y consideran fundamental la incorporacion de un programa de
asesoramiento y entrenamiento de determinados dispositivos para facilitar su uso.?%
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2.3.a) Enfermedades neuromusculares y sillas de ruedas

Una de las principales limitaciones de esta poblacion es la pérdida de la movilidad
personal y la deambulacion como consecuencia del avance de la enfermedad.® A
pesar del hecho de que la mayoria de las personas afectadas todavia conservan la
capacidad de marcha, el riesgo de caidas frecuentes y la aparicion de fatiga en
actividades con moderada o alta demanda fisica, hacen necesario el uso de algun
dispositivo de apoyo para la movilidad personal. Estos permitiran reducir la limitacién
en la actividad que pueden experimentar las personas afectadas por ENM."®

En los usuarios que todavia conservan la capacidad de marcha, los andadores o los
bitutores pueden ayudar a reducir el riesgo de caidas.”® Otros emplean la silla de
ruedas en momentos puntuales, por ejemplo, para caminar largas distancias. Sin
embargo, una vez la capacidad de deambulacidon se pierde, no suele volver a ser
recuperada, por lo que el uso de la silla de ruedas es requerido casi de forma
permanente. De esta forma, este PA puede ser adecuado no sélo para mejorar el nivel
funcional del usuario, sino también para reducir la dependencia de un cuidador. La silla
de ruedas serd, inevitablemente, necesaria con mas frecuencia y permitira reducir la
commorbilidad médica y psicosocial.(43). Por ello, un retraso en su provision puede
causar una reduccion significativa en la independencia.m

Los usuarios que simplemente reciben una prescripcion de la silla de ruedas sin una
previa evaluacion de sus necesidades, corren el riesgo de que ésta no responda a sus
expectativas. Por ello, estos dispositivos deben ser ajustados con la seleccién adecuada
del tamafio correcto, el tipo de apoyos, el soporte lumbar o el cojin para la prevencién
de las tlceras.*®

La capacidad de la auto-locomocién también proporciona un importe impacto sobre el
desarrollo cognitivo y psicosocial. Por eso, incluso si el uso inicial de la silla de ruedas
es limitado, el empleo de la misma para los desplazamientos fuera del hogar puede
ayudar al usuario a continuar sus actividades normales mientras gradualmente va
aceptando los cambios en sus necesidades de movilidad."”

En este sentido, aceptar la necesidad del uso de una silla de ruedas es un proceso clave
gue hace evidente el avance de la enfermedad. De hecho, uno de los factores
personales que determinan el significado del PA es si el uso del dispositivo simboliza
una mayor debilidad y la progresion de la patologl'a.(m)

En la revision bibliografica realizada para obtener una vision general del estado del
arte en este dmbito, no se ha encontrado ningun trabajo centrado en la medida de
resultados de PA para la movilidad personal y el impacto que la silla de ruedas tiene
sobre la vida de las personas afectadas por alguna ENM. Las Unicas referencias
halladas relacionadas con la medida de resultados en PA para la movilidad personal en
este colectivo son estudios llevados a cabo con una muestra heterogénea, entre los
que se incluian personas con distrofia muscular(161’167’168)y AME.® En los tres trabajos
no se expresan los resultados segun el diagndstico, por lo que es dificil extraer
conclusiones especificas para las personas con ENM. Se han documentado otros
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estudios centrados en el estudio de las caracteristicas de la silla de ruedas (trabajos
descriptivos y estudios de caso), y de la sedestacidon en personas afectadas por ENM.

Evans et al. (2007) examinaron las experiencias vividas por jovenes con discapacidad
usuarios de sillas de ruedas eléctricas dentro y fuera del domicilio. La mayor parte de
la muestra (n = 10) eran personas afectadas por una distrofia muscular. A través de un
enfoque cualitativo evaluaron diferentes aspectos relacionados con el manejo de la
silla, su seguridad, el dolor/disconfort y la satisfaccion con el servicio y apoyo. La
mayor parte de los participantes indicaron un funcionamiento positivo relacionado con
el uso de la silla de ruedas eléctrica, incluyendo un incremento de la independencia y
el desempefio de actividades sociales como el futbol en silla de ruedas. Sin embargo, el
uso del dispositivo también fue asociado con el dolor y el disconfort, asi como la
percepcion de una falta de seguridad y de accidentes menores. La satisfaccidon con el
servicio también ha sido positiva para la mayoria de las familias. Los autores destacan
que la evolucién progresiva de la distrofia muscular implica la necesidad de tener en
cuenta factores adicionales con respecto al servicio de provision como realizar
revisiones regulares y periddicas. Ademas, la seguridad se ha mostrado como un factor
importante a la hora del uso o no uso de la silla de ruedas. Por ultimo, los autores
constatan que las ventajas de las sillas de ruedas eléctricas se hacen extensibles a los
cuidadores ya que mejoran su propio bienestar.!*5V

Davies et al. (2003) utilizaron la herramienta EuroQolL para determinar los cambios en
la calidad de vida de aquellas personas que habian recibido una silla de ruedas
eléctrica, a través de un estudio de cohortes realizado en la comunidad. Los resultados
muestran que no se produjeron mejoras significativas en el estado de salud,
independencia o vida social, pero si en la movilidad general, en la calidad de vida y en
el dolor/disconfort percibidos. Este trabajo esta centrado en la intervencidn con sillas
de ruedas eléctricas y los resultados obtenidos en la escala de evaluacién no se
muestran estratificados por diagndsticos, por lo que tampoco se puede obtener una
perspectiva del impacto para las personas con distrofia muscular.1%®)

El trabajo desarrollado por Frank et al. (2000) tenia como objetivo determinar los
problemas asociados al uso de las sillas de ruedas eléctricas y sus beneficios en
relacidn con las prescripciones realizadas por el sistema de salud de Inglaterra. En la
muestra se incluyeron 16 personas con distrofia muscular (13%). Los autores realizaron
una entrevista telefénica para aplicar un cuestionario especifico, no empleando ningin
instrumento estandarizado para realizar la evaluacién. Se obtuvieron datos
demograficos y clinicos, asi como de la silla de ruedas actual, los accidentes y caidas
experimentados, las nuevas actividades realizadas desde que la persona utiliza la silla 'y
los beneficios reportados por los cuidadores. Entre las 87 nuevas actividades indicadas
por los participantes destacan las compras (57%), las visitas a amigos y familia (52%),
salir y paseos (20%). Entre los beneficios reportados a sus cuidadores, el 59% indicaron
la posibilidad de que el usuario pudiera salir de casa sin supervisidn, el 48% que podia
dejarlo sélo en el hogar sin miedo a accidentes y el 39%, que el nimero de
transferencias se habia reducido. El 85% de los usuarios indicd que la silla de ruedas
eléctrica facilito el trabajo a sus cuidadores, reduciendo el nimero de transferencias y
la necesidad de elevacion. Los autores concluyen que las sillas de ruedas eléctricas
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mejoran la independencia de las personas con una discapacidad fisica severa en la
comunidad y la interaccion social y reducen la necesidad de un cuidador, por lo que
deben estar presentes en la practica clinica y mejorar el sistema para su provisién.(167)

En el estudio de Harris et al. (2008) se indica que la intervencion con la silla de ruedas
tiene un efecto positivo en términos de medida de resultados tras la intervencién y
después de 12 meses de seguimiento. Sin embargo, no es posible analizar
especificamente los datos referidos a las personas afectadas por AME, que formaban
parte de la muestra de este estudio.’®

Hill y Phillips (2006) llevaron a cabo un trabajo descriptivo para analizar no sélo la
provision de sillas de ruedas sino también los servicios clinicos y asistenciales dirigidos
a las personas con ENM en el Reino Unido. Los datos aportados indican que el servicio
recibido por este colectivo es “probablemente inadecuado”. En relacién con la
prescripcién de sillas de ruedas, se destaca el largo periodo de espera para su
recepcion, ya que un 45% de las sillas de ruedas manuales y un 73% de las eléctricas se
proporcionaron con un retraso de mas de 6 meses, pero no se consulta sobre la
satisfaccion y/o impacto de la silla de ruedas en la vida de las personas afectadas.®”

El trabajo desarrollado por Pellegrini et al. (2004) tenia como objetivo determinar las
posibilidades de optimizacion del control de la silla de ruedas eléctrica en personas
gravemente afectadas por DMD. Tras la realizacion del proyecto, los autores
demostraron que los adultos con DMD que han perido gradualmente su capacidad
para manejar la silla de ruedas eléctrica con un Joystick convencional pueden
recuperar esta habilidad con el uso de sistemas de control alternativos (mini-joystick,
mini-joystick isométrico, joystick de dedo, o con pulsador).mo)

En la revision sistematica llevada a cabo Cup et al. (2007), no se hallaron estudios
sobre intervenciones para mejorar la movilidad, entre los que se podrian incluir las
transferencias y marcha o la educacion dirigida al paciente, familia y cuidadores.®

Un estudio de caso relacionado con el uso de la silla de ruedas eléctrica en una usuaria
de 20 meses afectadas por AME Il ha sido realizado por Jones et al. (2003). Los autores
describen las estrategias de intervencidn utilizadas para ensefiar a esta usuaria el
manejo del PA y determinan los cambios en su desarrollo a lo largo de 6 meses. Para
ello, emplearon los instrumentos Battelle Development Inventory y el Pediatric
evaluation of Disability Inventory (PEDI) demostrando un incremento en los dominios
de comunicacion, personal-social y cognicidn, con la primera bateria, y un importante
aumento de la movilidad (disminuyendo la necesidad de asistencia de tercera persona)
a través del PEDI Asi, la intervencién con la silla de ruedas eléctrica ha demostrado
mejorar su independencia y facilitar la exploracién del entorno sin el apoyo de un
cuidador.®®”

Otro estudio de caso compara el efecto que tiene sobre la propulsidn de una silla
manual el uso de un aro activado eléctricamente con el manejo de la silla sin este PA
en una persona con distrofia muscular Facio-escapulo-humeral. Tras aplicar el
Physiological Cost Index, los autores determinaron que la propulsion de la silla con el
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dispositivo eléctrico es mas eficiente enérgicamente, tiene mayores ventajas

biomecanicas y proporciona un mayor ahorro de tiempo, que el no uso del
171

producto.( )

Por su parte, Richardson et al. (2009) estudiaron los problemas de postura, dolor y
deformidad de las personas afectadas por distrofia muscular usuarias de sillas de
ruedas eléctricas. Asi, llevaron a cabo una evaluacién inicial y posterior seguimiento de
los usuarios a los 12 meses y entre los 13 y los 24 meses tras haber recibido el citado
dispositivo. Los autores utilizaron un cuestionario especifico para evaluar aspectos
relacionados con la debilidad, dolor/disconfort, deformidades, otros problemas
médicos (ulceras por presién, epilepsia), cambio de peso, factores funcionales
(movilidad, alimentacion y transferencias), postura, habilidades en el manejo de la silla
de ruedas y otros (ajustes y reparaciones de la silla de ruedas). Entre los principales
resultados destacan que casi el 80% de los usuarios necesitaron revisiones clinicas
durante los dos anos posteriores, mayoritariamente debido a la evolucion de la
escoliosis. La incidencia de los demas problemas fueron debidos, por este orden, a la
postura (66%), problemas médicos (48%), dolor (31%), funcionales (24%) y de peso
corporal (14%). Por otra parte, entre las prescripciones de soportes adicionales a estos
dispositivos, destacan un sistema de sedestacion especifico (24%) y el uso de suportes
laterales, resposacabezas y reposapiés (21%). Ante la evolucidon progresiva de la
enfermedad y el aumento de las necesidades en la movilidad personal con el paso del
tiempo, los autores realizan ciertas recomendaciones en la prescripcion y provision de

las sillas de ruedas:*’?

e La intervencion temprana para evitar problemas y la planificacién de las
revisiones con la frecuencia requerida.

e Ofrecer la posibilidad de incorporar funciones de reclinacidon y basculacion
en la propia silla de ruedas.

e Establecer un adecuado periodo de seguimiento.

Relacionado con el tema anterior Liu et al. (2003) realizaron un trabajo para describir
los problemas de sedestacién en personas afectadas por una DMD con el fin de
identificar soluciones practicas de intervencién en este marco. A través de una
metodologia de series de casos, los investigadores entrevistaron a 95 usuarios para
averiguar los problemas relacionados con las deformidades espinales (observacion
clinica), problemas de presion (entrevista para determinar la presencia de dolor,
entumecimiento y/o disconfort), actividades de la vida diaria y cuidado (observacion
de las actividades de alimentacidon, movilidad con la silla de ruedas y uso de inodoro,
asi como la necesidad del cuidador). Los resultados relacionados con este ultimo
aspecto indican que sdélo el 10.5% era dependiente en la alimentacion y el 68%
necesitaba algun tipo de apoyo para el uso del inodoro. Los autores indican que, con el
fin de mejorar la independencia en el desempefo de las AVD, la prescripcion de la silla
de ruedas debe tener en cuenta las condiciones antropométricas de los usuarios, asi
como la valoracion de la necesidad de apoyos y soportes adicionales (en el tronco,
cabeza y extremidades), el tipo de cojin y las ventajas de la prescripcidén de un sistema
de sedestacidon especifico, que se pueda ir adaptando a los cambios experimentados
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por el usuario a lo largo del tiempo. La necesidad de la silla de ruedas eléctrica debe
ser considerada cuando las personas afectadas se encuentran en la fase 6, segun la
clasificacién de Swinyard,"”® y tener en cuenta las posibilidades de mecanismos de
inclinacién y basculacién, asi como la capacidad adaptable de los diferentes apoyos.(41)

Estos dos articulos son interesantes en términos de la prevencion de los problemas
relacionados con la sedestacidn de las personas afectadas, pero aporta poca claridad
sobre el impacto psicosocial de la silla de ruedas o sobre las relaciones entre la
independencia funcional y el uso de este dispositivo.

Por ultimo, merece especial mencidn el trabajo realizado por Devitt et al. (2003) que, si
bien estd centrado en el colectivo de personas con Esclerosis Multiple (EM), las
caracteristicas de esta patologia son similares a las de las ENM en términos de
evolucidn progresiva y pérdida de capacidad funcional. Los autores describieron el
efecto del uso de la silla de ruedas en la calidad de vida de personas afectadas por EM
utilizando la Psychosocial Impact Assistive Devices Scale (PIADS). Se analizd la
respuesta a esta escala por parte de 16 participantes que utilizaban diferentes sillas de
ruedas y que requerian diferentes niveles de apoyo para la propulsion del dispositivo.
Los resultados han mostrado que la silla de ruedas tiene un impacto positivo en la
calidad de vida de las personas afectadas por EM, siendo la subescala de competencia
la que obtuvo una mayor puntuacién con una media de 1.64 sobre 3. Las personas que
utilizaban sillas de ruedas eléctricas mostraron unas puntuaciones mas altas que
aquellos usuarios de sillas manuales. Los autores concluyen indicando la idoneidad de
incorporar la PIADS a la practica de los terapeutas ocupacionales combinada con la
consideracion del desempefio ocupacional de la persona.(m)






3.CONCLUSIONES DE LA PARTE TEORICA

e Las Enfermedades Neuromusculares son patologias raras, cronicas,
neurodegenerativas y progresivas que producen una disminucion paulativa
de la capacidad funcional de la persona afectada que influira negativamente
a su movilidad y habilidad para la marcha.

e El incremento de la capacidad fisica contribuye directamente a mejorar la
movilidad en la comunidad y la integracion social, asi como a permitir un
aumento de la participacion en actividades de ocio y tiempo libre.

e Existe un escaso conocimiento actual sobre las preocupaciones,
percepciones y creencias de las personas con discapacidad con respecto al
uso de los dispositivos de apoyo.

e El conjunto de personas que emplean algun producto de apoyo tienen unas
caracteristicas muy heterogéneas.

e La mayor parte de la literatura apoya un modelo basado en el
emparejamiento persona — tecnologia, en el que se considera el entorno en
el que el dispositivo es utilizado, las caracteristicas, preferencias vy
expectativas del usuario, asi como los aspectos y funciones del PA en si
mismo.

e El mercado de los PA se caracteriza por la heterogeneidad de sus sectores
(colectivos, profesionales, organismos de las administraciones publicas,
centros de investigacion), la elevada fragmentaciéon de la demanda y la falta
de madurez de la oferta, asi como la escasa informacion disponible sobre
los dispositivos existentes entre los usuarios finales.

e Eldesarrollo de la investigacion en este sector estd obstaculizada por ciertas
carencias:

= Legales: Falta de indicaciones concretas sobre aplicacidon de
normas técnicas, disefio y sobre legislacién de
autodiscriminacidn para personas con discapacidad.

= Financieras: Ausencia de mecanismos de financiaciéon en
innovacion y de la aplicacién de soluciones accesibles.

= Tecnoldgicas.

= Empresariales y profesionales: Escasa fabricacidn nacional,
deficiencias en la red de distribucidon y falta de formacién
profesional.

e Tanto los factores ambientales como los personales tienen una clara
influencia en el uso o el no-uso de los PA.

e Teniendo en cuenta el grado de uso e importancia de los PA para la
movilidad personal, es necesario realizar estudios que demuestren su
efectividad.
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e Uno de los objetivos de la investigacion en este campo es apoyar la practica
basada en la evidencia, que servira de ayuda en la mejora de los servicios y
la intervencion con los PA.

e La mayor parte de la investigacion sobre el uso y el impacto de los PA esta
centrada en colectivos de personas mayores y personas con discapacidad
con diagndsticos principales de lesion medular, accidente cerebro-vascular,
dafio cerebral y amputaciones.

e Los estudios que han utilizado modelos e instrumentos para la medida de
resultados en tecnologia de apoyo para la movilidad personal se han
realizado sobre grupos heterogéneos y los resultados no permiten extraer
conclusiones especificas para las personas con ENM.

e Muchos trabajos caracterizan las intervenciones con PA para la movilidad
personal utilizando amplias descripciones que no permiten discriminar
aquellas caracteristicas que pueden tener un mejor impacto en la
movilidad, la participacion o los aspectos psicosociales.

e Los estudios se suelen centrar en la evaluacién de componentes fisicos
relacionados con la prescripcién de las sillas de ruedas, como el control
postural, las deformidades, presencia de dolor/disconfort y Ulceras por
presion.

e Son escasos los instrumentos tratados en esta seccion que han sido
traducidos y/o validados en Espafia.

e SoOlo dos estudios de casos han estudiado la relacion entre los PA
empleados por personas con ENM vy la presencia o ausencia de
adaptaciones funcionales en el hogar.

¢ No se han realizado investigaciones sobre el impacto de la silla de ruedas en
la sobrecarga del cuidador ni en su capacidad para realizar las labores de
cuidado.

¢ Ningun estudio se ha centrado en la intervencién del terapeuta ocupacional
en el tratamiento de las personas afectadas por una ENM a través del uso
de los PA.



lIl. PARTE EMPIRICA

1. JUSTIFICACION

El impacto psicosocial es un determinante significativo de cdmo los usuarios perciben
el beneficio de los dispositivos de apoyo en su calidad de vida. 16

La silla de ruedas es un PA que proporciona a las personas con ciertas enfermedades
neurodegenerativas claros beneficios, como son el mantenimiento de su movilidad, el
desarrollo de actividades sociales y en la comunidad, la prevencién de caidas, la
conservacién de la fuerza y la energia, asi como el incremento de su bienestar,1417>176)
A pesar de este potencial, su éxito no estd siempre asegurado. Por ello, los
profesionales de la salud necesitan herramientas que permitan cuantificar la
efectividad y el éxito de sus intervenciones en relacion a esta tecnologia de apoyo.(87)

La investigacién centrada en la medida de resultados sobre la intervencidon con
dispositivos para la movilidad personal tiene una importante influencia en los sistemas
publicos de provisidon y en la practica clinica."®® Ademas, resulta de utilidad para
determinar los beneficios en la “vida real” de sus usuarios. En este sentido, la medida
de resultados en el ambito de la rehabilitacion se basa en una perspectiva
multidimensional que incluye el estado fisico y el grado de discapacidad, el estado
psicolégico y el bienestar, las interacciones sociales y el estatus econdmico de la
persona.*””)

Con lo expuesto en los apartados anteriores, parece obvio el efecto y la funcidén de las
sillas de ruedas, pero es necesario realizar una correcta evaluacién de su impacto con
el fin de proporcionar las soluciones mas adecuadas para las personas con limitaciones
en la actividad y participacidn, y para tomar decisiones en las prioridades sociales. Por
ejemplo, puede ser interesante explorar si diferentes factores, como el tipo de silla de
ruedas (manual o eléctrica) o su frecuencia de uso, influyen sobre la calidad de vida de
la persona afectada por una enfermedad progresiva,”’? o realizar una apropiada y
minuciosa evaluacién de las necesidades de sedestacion y movilidad para mejorar la
salud y la funcion de un usuario.*’®

Hasta el momento, los trabajos de investigacion que han aplicado modelos e
instrumentos para la medida de resultados en PA para la movilidad personal se han
realizado sobre grupos heterogéneos de usuarios, y los resultados no permiten extraer
conclusiones especificas para las personas afectadas por una ENM. En su mayoria, se



Parte Empririca: Justificacion 124

han centrado en la evaluacién de los componentes fisicos relacionados con la propia
silla, como son el control postural, la presencia de dolor/disconfort y la aparicién de
Ulceras por presion o deformidades, pero pocos han contemplado la perspectiva
ocupacional.

La actividad y la participacion pueden ser entendidas como los objetivos que la
persona quiere conseguir en diferentes roles vitales, areas del desempefio y tareas.™?
Por tanto, si el dispositivo contribuye a conseguir dichas metas, el usuario se sentira
recompensado y su calidad de vida podria verse incrementada.

Por otra parte, la posible influencia de los factores ambientales y personales, tanto en
el uso del dispositivo como en el desempeio ocupacional, no ha sido suficientemente
explorada, en el sentido de tener en cuenta dichos aspectos en el proceso de selecciéon
y prescripcion de la silla de ruedas para las personas con ENM.

Se hace evidente, pues, la necesidad de considerar los distintos tipos de factores que
van a determinar el efecto que tiene la silla de ruedas sobre la vida del usuario y su
bienestar subjetivo.

Con el incremento de la prevalencia del uso de PA para la movilidad personal, esta
area tiene un amplio potencial de expansién en la practica de la terapia ocupacional. El
terapeuta ocupacional es uno de los principales profesionales implicados en el
asesoramiento y adaptaciéon de la silla de ruedas para las personas con discapacidad.
Por ello, es fundamental que tengan la evidencia necesaria para demostrar la
efectividad de sus intervenciones con respecto a estos dispositivos.(m

Los TO deben participar en el desarrollo de enfoques de investigacion que les
permitiran determinar cdmo es la interaccion entre diversos factores y como conseguir
unos resultados ocupacionales de éxito.”? La medida de la calidad de vida como
resultado proporciona al TO una informacion de utilidad para la satisfaccion de las
necesidades de las personas afectadas con respecto al uso de la silla de ruedas.
Ademas, conocer los beneficios sobre la salud, relacionados con la actividad y la
participacidon, permite que los profesionales mejoren la calidad de sus evaluaciones y
prescripciones sobre estos dispositivos con el fin de conseguir un dptimo
emparejamiento persona—tecnologl'a.(lso)

Una mejor comprensién del efecto del uso de la silla de ruedas sobre la calidad de vida
puede apoyar, por tanto, el razonamiento clinico de terapia ocupacional y la toma de
decisiones en la provisién de servicios dirigidos a este colectivo.**”

Asi, varios son los motivos que han inspirado el desarrollo del presente trabajo:
e La prevalencia del uso de la silla de ruedas entre las personas con

discapacidad y las personas mayores se ha doblado en la ultima década y
continua creciendo répidamente.‘s)
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e Lasilla de ruedas puede incrementar o disminuir la autonomia personal, es
decir, puede ser tanto un facilitador como una barrera, segun los habitos y

9

roles personales.( )

e Los usuarios de sillas de ruedas pueden experimentar mayores limitaciones
para el desempeiio de las actividades de la vida diaria que otros usuarios de
PA para la movilidad personal.(s)

e Los PA para la movilidad personal son los dispositivos mas frecuentemente
abandonados entre las personas con enfermedades crénicas. )

e Las sillas de ruedas son los dispositivos de apoyo mds conocidos y su coste
esta cubierto, generalmente, por la administracion publica en Espaiia.

e La silla de ruedas es el principal producto de apoyo utilizado por las
personas afectadas por una Enfermedad Neuromuscular.*?

e La prescripcion de la silla de ruedas puede significar la confirmacion de la
progresion de la enfermedad.™

e El terapeuta ocupacional juega un papel primordial en la promocion de la
autonomia personal de los afectados por ENM®28) y en el asesoramiento
para la prescripcidn de PA y sillas de ruedas.**”)

e La seleccion de los PA y la motivacién para su uso debe basarse en la
evidencia derivada de la investigacion, la cual tiene que ser empleada para
el beneficio de las personas con discapacidad y para la provision de los
mejores servicios informados y eficientes.”

Con la realizacidn de este proyecto se pretende, no sélo afianzar las posibilidades de
intervencién de la terapia ocupacional como asesor en productos de apoyo para la
promocion de la autonomia personal en las personas afectadas por ENM, sino también
crear un debate y pensamiento critico sobre el actual sistema de provision de la silla de
ruedas. Este dispositivo es uno de los pocos productos de apoyo cubiertos por la
sanidad publica a través del desarrollo de los catalogos ortoprotésicos de cada
comunidad autonoma. Por tanto, el gasto realizado en la provision de sillas de ruedas
es considerable y los estudios sobre su eficacia ayudaran a plantear previsiones
relacionadas con su coste-efectividad.

1.1 Hipodtesis

Las hipdtesis que han sido planteadas para la planificacidn y desarrollo de este trabajo
son tres:

Hipotesis 1. Principal

El impacto psicosocial de la silla de ruedas en la vida de las personas afectadas por una
enfermedad neuromuscular es positivo y estd influido directamente por los factores
contextuales (personales y ambientales), el desempefio de la actividad/participacion y
los factores relacionados con la propia silla de ruedas.
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e H 1.1: El impacto psicosocial positivo de la silla de ruedas en la vida de las
personas afectadas por una ENM estd influido directamente por los factores
personales.

e H 1.2: El impacto psicosocial positivo de la silla de ruedas en la vida de las
personas afectadas por una ENM estd influido directamente por el
desempefio auténomo de la actividad y la participacidn.

e H 1.3: El impacto psicosocial positivo de la silla de ruedas en la vida de las
personas afectadas por una ENM esta influido directamente por los factores
ambientales.

e H 1.4: El impacto psicosocial positivo de la silla de ruedas en la vida de las
personas afectadas por una ENM estd influido directamente por las
caracteristicas del propio producto de apoyo.

Hipotesis 2
Existe un emparejamiento correcto entre la silla de ruedas y la persona afectada por
una enfermedad neuromuscular y éste conduce a un impacto psicosocial positivo.

Hipotesis 3
La sobrecarga esta presente en los cuidadores familiares de las personas afectadas por

una enfermedad neuromuscular, usuarias de sillas de ruedas y estd determinada por
factores contextuales.

e H 3.1: Existe sobrecarga en el cuidador de las personas usuarias de silla de
ruedas y afectadas por una enfermedad neuromuscular.

e H 3.2: La presencia de determinados factores ambientales y personales
determina la existencia de sobrecarga en el cuidador principal.

1.2 Objetivos

Objetivo principal

Definir un modelo comprensivo sobre la interaccidon entre los factores personales, las
actividades, los factores ambientales y el uso de la silla de ruedas, asi como su
influencia sobre el impacto psicosocial derivado del empleo del dispositivo en la vida
de las personas afectadas por una enfermedad neuromuscular.

Objetivos secundarios

e Ofrecer una perspectiva general sobre las caracteristicas demograficas,
clinicas y de calidad de vida de las personas afectadas por una enfermedad
neuromuscular, usuarias de silla de ruedas.
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e Determinar las caracteristicas del sistema de provision de las sillas de
ruedas y ofrecer un perfil caracteristico de las que son utilizadas por las
personas con un ENM.

e Analizar la figura del cuidador no formal: describir las caracteristicas
sociodemograficas y determinar la presencia o ausencia de sobrecarga en el
cuidador.

e Establecer la predisposicidn general de las personas afectadas por una ENM
y usuarias de sillas de ruedas hacia el uso de las tecnologias y de los
productos de apoyo.

e Categorizar los factores ambientales como facilitadores o barreras en el
desempeiio ocupacional de las personas afectadas por una enfermedad
neuromuscular.

e Determinar las consecuencias derivadas del uso de la silla de ruedas sobre
el desarrollo de actividades y participaciéon de las personas afectadas por
una ENM usuarias de sillas de ruedas.

e Contribuir a la obtencion de informacidn sobre las propiedades
psicométricas de la PIADS.






2.METODOLOGIA

2.1 Ambito y periodo de estudio

2.1.a) Ambito de estudio:

El trabajo se ha desarrollado en el marco de la Asociacion Gallega contra las
Enfermedades Neuromusculares (ASEM Galicia). Se trata de una entidad sin animo de
lucro, creada el 13 de junio del afio 2003, que esta formada por personas afectadas
por ENM, familiares y otras personas que llevan a cabo la tarea de apoyar y orientar a
guienes padecen alguna de estas patologias.

ASEM Galicia tiene una duracién indefinida y su ambito de actuacion comprende todo
el territorio gallego, incluyendo las provincias de: A Corufia, Lugo, Ourense y
Pontevedra. El domicilio social de la entidad se encuentra ubicado en Vigo, en la C/
Parroco José Otero, 6-bajo. Actualmente cuenta con una delegacién provincial en la
ciud(ad)de A Corufia (Centro Municipal Asociativo Garcia Sabell — Plaza Esteban Laredo,
17). 179

Los socios de ASEM Galicia con voz y voto son aquellas personas, mayores de edad,
gue estén dispuestas a prestar su esfuerzo personal en los objetivos y fines sociales de
forma totalmente voluntaria. También tienen condicidon de socios, con voz pero sin
voto, toda persona menor de edad afectada por una enfermedad neuromuscular,
siemp(mg)que su cuota sea sufragada por un tutor, quién si tiene derecho a voz y
voto.""

Asi, el ambito de aplicacion del presente trabajo se extiende a la totalidad de la
comunidad auténoma gallega y se centra en las personas afectadas por una
enfermedad neuromuscular.

2.1.b) Periodo de estudio:

La duracidn del trabajo de campo (realizacion de las entrevistas, aplicacion de los
cuestionarios y recogida de los datos) ha sido de 16 meses, comprendiendo el periodo
entre el 15 de enero de 2010 hasta el 15 de mayo de 2011.

2.2 Tipo de estudio

Se trata de un estudio transversal ya que se ha evaluado, en un momento
determinado, la influencia de determinados factores, o variables independientes,
sobre la variable dependiente, con la que coexisten.
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La metodologia aplicada responde a un diseno descriptivo u observacional, en su
mayor parte. Se ha aplicado, ademas, una metodologia analitica para realizar las
inferencias requeridas en el establecimiento de las posibles correlaciones y relaciones
influyentes entre las variables independientes y la variable dependiente.

2.3 Poblacion de estudio y proceso de seleccidon de la
muestra

Como se ha comentado anteriormente, actualmente no existe un registro actualizado
y reciente sobre los datos epidemioldgicos de prevalencia e incidencia de las
enfermedades neuromusculares, ni a nivel nacional ni en Galicia. Por ello, la seleccién
de la muestra se ha realizado a través del registro disponible por parte de la Unica
entidad de referencia de estas patologias en la comunidad gallega, es decir, la base de
datos de ASEM Galicia.

En la mencionada lista se registran todos los socios de ASEM Galicia, pudiendo ser
personas afectadas, familiares, profesionales o personas colaboradoras. En el
momento de comienzo del trabajo de campo, la base de datos de la entidad contenia
338 registros. Con el fin de seleccionar a los participantes, se han establecido unos
criterios de inclusion y de exclusion que han llevado a la determinacidon del nimero
total de personas que forman parte de la muestra.

2.3.a) Criterios de inclusion:

e Personas con un diagnéstico conocido o probable de enfermedad
neuromuscular. Para su determinacion se han utilizado los informes
médicos aportados por los participantes, que corresponden a los criterios
diagndsticos establecidos en la parte tedrica del presente trabajo.

e Personas afectadas cuya residencia habitual se encuentre en algun
municipio perteneciente a la comunidad auténoma de Galicia

e Personas afectadas con una edad igual o mayor de 7 afos.

e Personas afectadas que tengan y/o utilicen una silla de ruedas como
producto de apoyo para su movilidad personal.

e Personas que, habiendo recibido una completa informacién sobre el
estudio, hayan dado su consentimiento a participar en el mismo.

2.3.b) Criterios de exclusion:

e Personas socias de ASEM Galicia (registradas en su base de datos) no
afectadas o que sean familiares de personas afectadas.

e Personas con un diagndstico distinto al de enfermedad neuromuscular.

e Personas afectadas, socias de ASEM Galicia, que no tengan su residencia
actual en Galicia.

e Personas afectadas por una enfermedad neuromuscular con una edad
menor de 7 aios.
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e Personas afectadas por una ENM que no hayan recibido la prescripciéon de
una silla de ruedas o, habiéndola recibido, no dispongan todavia de la silla
de ruedas durante el periodo de desarrollo del trabajo de campo.

e Personas que, cumpliendo los criterios de inclusidon y habiendo recibido una
completa informacidn sobre el estudio, no deseen participar en el mismo.

Una vez establecidos dichos criterios, se ha realizado un cribado de la base de datos
atendiendo a los mismos.

En primer lugar, se descartaron todos los registros que, siendo socios de ASEM Galicia,
no eran personas afectadas. Ademas, se eliminaron aquellos usuarios sin posibilidad
de contacto alguno (falta de direccién postal y teléfono) y los que habian fallecido. Asi,
el numero de posibles participantes se redujo a 249. En este punto, se hace necesario
indicar que la base de datos no contiene una informacién actualizada ni completa de la
edad de los socios, su residencia ni de si estos son usuarios o no de sillas de ruedas.
Por ello, se contactd con los posibles candidatos a través de llamadas telefénicas y el
correo postal y electronico, con el envio de una circular informativa sobre las
caracteristicas y el desarrollo del trabajo. Finalmente, y aplicando los criterios de
inclusion definidos, el nimero total de posibles participantes fue de 60. De ellos, 5
usuarios no participaron finalmente en el estudio, ya que 3 personas no dieron su
consentimiento informado y las otras 2 han desistido de la participacién cuando se les
requirio la devolucion de los cuestionarios y/o propuesta de entrevista.

Por otra parte, durante el periodo de realizacion del estudio, se incorporaron 5 nuevos
participantes a la muestra, que no se encontraban registrados inicialmente en la base
de datos, por ser nuevos contactos con ASEM Galicia y cumplir con los criterios de
inclusion del trabajo.

En la Figura 5 se muestra el proceso de seleccion y cribado de la muestra.

Para responder a la tercera hipdtesis planteada también se ha incluido, como
poblacién de estudio, a los cuidadores familiares (no formales) de aquellas personas
afectadas participantes. En este caso, no todos los usuarios necesitaban el apoyo de
este agente, y de aquellos que lo requerian, no en todos los casos se trataba de un
cuidador familiar. Por ello, se establecieron también unos criterios de seleccidon para
los cuidadores:

e Ofrecer un apoyo continuado en el desarrollo de una o mas actividades a
una persona afectada por una ENM, usuaria de silla de ruedas.

e Dedicar mas de dos horas de cuidado diario a la persona.

e Tener un vinculo familiar de hasta 22 grado con el usuario.
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Numero de registros inicial en la base de datos

Personasafectadas
338 Registros Familiares de personas afectadas
Personas no afectadas / Socios colaboradores

1¢" Cribado: Eliminacion de personas no afectadas / Socios colaboradores

Eliminados: 89 registros
62 registros (socios colaboradores y familiares) Se mantienen 249 registros:

10 registros: Fallecidos Personas afectadas por una enfermedad neuromuscular
17 registros: Imposible contacto (no teléfono y/o direccion)

22 Cribado: Eliminacion de registros que no cumplen criterios de inclusion
Eliminados: 150 registros
7 registros: No residentes en la Comunidad Auténoma de Galicia Se mantienen 99 registros:
3 Registros: No cumplen criterios de edad (menores de 7 aiios) Personas afectadas por una ENM que cumplen criterios de inclusion
118 registros: No usuarios de silla de ruedas

22 Registros: No afectados por una ENM {otro diagndstico)

3¢ Cribado: Eliminacidn de registros tras primer contacto
Eliminados: 42 Registros

3 Registros: Cumplen criterios de inclusion pero no han dado su consentimiento a Se mantienen 57 registros:

participar en el estudio Personas afectadas que cumplen criterios de inclusion y que participan en el

34 Registros: Se envia carta con informacién pero no se recibe respuesta. estudio

5 Registros: Numero de tf erréneo. Sin direccién postal

Actualizacién de la base de datos: 01/01/2010 - 30/06/2011

Nuevasincorporaciones de socios "
P Muestra final:

5 Registros Cumplen criterios de inclusién y participan en el estudio
. ) . 60 personas
2 Participantes no devuelven los cuestionarios

Figura 5: Proceso de seleccidn y cribado de la muestra

2.4 Caracteristicas de la muestra

La muestra total estd formada por 60 personas, afectadas por una enfermedad
neuromuscular usuarias de silla de ruedas, y por 41 cuidadores familiares.

No se ha visto la necesidad de realizar un proceso de seleccion de una muestra
representativa debido al numero reducido de personas que cumplian con los criterios
de inclusidn. Por ello, el trabajo se ha llevado a cabo con la totalidad de poblacion de
estudio, excepto en los cinco casos que no habian dado su consentimiento o que
habian desistido su participacion.

Definicion de caso/usuario/persona afectada: toda persona afectada por una
enfermedad neuromuscular participante en este trabajo que cumple los criterios de
inclusién y de no exclusién.

Definicidn de cuidador: persona que habitualmente se hace cargo de las necesidades,
tanto bdsicas como psicosociales, de la persona afectada, o que lo supervisa en su
domicilio o vida diaria. No se excluye el hecho de que sea un familiar de primer grado y
de que no viva con el usuario. Se excluye el hecho de que el cuidador principal reciba
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una remuneracion por la atencién prestada y no sea familiar del afectado, es decir, se
excluyen todos aquellos cuidadores formales.

2.5 Mediciones / Intervenciones

2.5.a) Variable principal: Impacto psicosocial de la silla de
ruedas

La calidad de vida es un constructo complejo y multidimensional. Es un componente
dindmico que cambia a lo largo del tiempo y a lo largo del proceso vital de una
persona. Los productos de apoyo pueden contribuir tanto a la calidad de vida como a
la vida saludable. Pero también, un PA puede ser negativamente percibido por la
persona y producir sentimientos de inutilidad del dispositivo, frustracién y pérdida de
control.

La representacidn mas importante de cdmo un producto de apoyo afecta a la calidad
de vida es a través de la perspectiva del usuario. Por esta razéon, es necesario
comprender los factores psicosociales que podrian determinar el uso de un dispositivo,
su rechazo o abandono.

El término psicosocial hace referencia tanto a los factores personales como a los
factores atribuibles al entorno, que determinan el proceso de ajuste psicoldgico al PA
por parte de los individuos con discapacidad. En este sentido, es importante
determinar la manera en que la persona percibe al dispositivo de apoyo como un
factor ambiental facilitador. El impacto de un PA sobre la calidad de vida se ha definido
como “el grado en el que éste permite a la persona disfrutar de importantes

posibilidades en su vida” 10

Un producto de apoyo proporcionard un adecuado bienestar en la medida en que
permita al usuario sentirse competente, confidente y motivado para explorar sus
posibilidades vitales. Estos aspectos clave han sido empiricamente seleccionados para
determinar como el usuario percibe el impacto psicosocial de un dispositivo de apoyo,
siendo factores integrantes de la calidad de vida. Asi, se definen tres dimensiones del

impacto psicosocial:(145’151)

e Competencia: Es el efecto percibido del PA sobre la funcién, el desempefio
y la productividad. Esta relacionada con los sentimientos de competencia y
eficacia.

e Adaptabilidad: Se refiere a la habilidad para participar, la disposicién para
arriesgarse, el afan de probar cosas nuevas y la capacidad para aprovechar
las oportunidades. Se basa en la habilitacion y el efecto liberador del PA.

e Autoestima: Hace referencia al impacto del dispositivo sobre Ia
autoconciencia y el bienestar emocional y se sustenta en la percepcién
subjetiva de la felicidad y la salud emocional.
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Asi, la variable dependiente principal del presente trabajo es el impacto sobre la
calidad de vida (referida a los constructos psicosociales) derivado del uso de una silla
de ruedas por parte de una persona afectada por una enfermedad neuromuscular.

En el ambito de la rehabilitacién, se ha incrementado la aplicacion de los instrumentos
para la valoracion de la calidad de vida como medida de resultados. Existen varias
escalas que evaluan este constructo en relacion al impacto derivado del uso de un PA.
Sin embargo, estas herramientas tienen dos limitaciones: la mayoria estd demasiado
focalizada hacia la promocién de la salud (los dispositivos de apoyo buscan mejorar o
recuperar capacidades funcionales) y su disefio se ha basado en la evaluacion del
estado de salud o el cambio en dicho estado, y no en el impacto atribuible a un tipo de
intervencion particular. Ademas, los instrumentos no son lo suficientemente sensibles
para detectar los cambios funcionales o psicosociales derivados de la intervencidn con
un PA.

La Psychosocial Impact Assistive Device Scale o la Escala del Impacto Psicosocial del
Producto de Apoyo (PIADS) ha sido una herramienta creada con el principal objetivo
de la evaluacion de los constructos psicosociales relacionados con la calidad de vida. La
PIADS proporciona una medida del mayor o menor bienestar psicosocial del usuario
con respecto al uso de un dispositivo que, en este caso, sera la silla de ruedas.

Sin embargo, su aplicabilidad se ve limitada porque no permite explicar la razén de
dicho impacto. Asi, debe ser empleada en combinacion con otras herramientas de
evaluacion.*?®. por tal motivo, Jutai et al. (2000) establecen la necesidad de examinar
la relacién entre las medidas funcionales y las medidas de resultados (como la PIADS),
ya que no es conocido qué tipo y grado de la independencia funcional podria predecir
la percepcidon del impacto sobre la calidad de vida."®® En el presente trabajo se ha
realizado un analisis de la interaccion de la variable dependiente con cuatro grupos de
variables independientes, que se expondran a continuacion, combinando la aplicacion
de la PIADS junto con otros instrumentos de evaluacién, para tratar de conocer su
efecto sobre dicho impacto.

Si bien es cierto que se han realizado trabajos acerca del impacto de la silla de ruedas
sobre la calidad de vida de personas con enfermedades neurodegenerativas
empleando la PIADS,**9*417) ninguno se ha centrado en personas con enfermedades
neuromusculares ni tampoco han permitido explorar los factores que contribuyen a
alcanzar un impacto positivo.

La escala sélo ha sido aplicada con el colectivo de ENM, de la mano de Jutai et al.
(2000), en un estudio que valoraba el impacto psicosocial de los dispositivos
electronicos. El uso de estos PA reporté una influencia positiva sobre la calidad de vida
de las personas afectadas, la cual se ha comprobado que permanece estable a lo largo
del tiempo.%®)

Asi, y teniendo en cuenta la adecuada sensibilidad, validez y fiabilidad de la PIADS para
evaluar las tres dimensiones definidas, se ha seleccionado este instrumento como el
mas adecuado para medir la principal variable dependiente en este trabajo.
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2.5.b) Descripcion de variables independientes:

Teniendo en cuenta las hipdtesis planteadas y los objetivos establecidos para el
desarrollo del presente estudio, se han seleccionado y definido diferentes variables
con el fin de obtener los datos necesarios para su andlisis y la posterior determinacién
de los resultados.

Las variables independientes han sido divididas en cuatro areas, tomando como base
la terminologia establecida por la Clasificacidon Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF, 2001). Ademas, y para dar respuesta a la tercera hipdtesis
definida, se ha incluido un quinto grupo de variables para recoger la informacién
referida al cuidador. En la Tabla 18 se indican los grupos de variables estudiados y su
relacién con los componentes de la CIF.

Tabla 18: Relacién de las variables estudiadas con la terminologia de la CIF

Grupo de Variables

Componentes de la CIF
Funcionamiento y Discapacidad

Factores contextuales

Persona

Caracteristicas
sociodemograficas
Caracteristicas clinicas
Caracteristicas de
personalidad, actitudes y
preferencias

Estructuras y funciones corporales

Estructuras y funciones corporales

Factores personales
Factores personales

Factores personales

Actividad y Participacion
Valoracién subjetiva de la
actividad y la participacion
ABVD

AIVD

Movilidad en la comunidad

Educacion
Trabajo
Tiempo libre y ocio

Actividad y Participacion
Actividades y participacion, en general

Autocuidado

Vida Doméstica

Movilidad: Desplazarse utilizando medios de
transporte

Areas principales de la vida: Educacién

Areas principales de la vida: Trabajo y empleo
Vida Comunitaria, social y civica

Factores ambientales
Caracteristicas de la vivienda
Caracteristicas del entorno
fisico inmediato
Caracteristicas del entorno
social (apoyos y relaciones)

Factores ambientales
Productos y tecnologia

Apoyos y relaciones

Silla de ruedas
Caracteristicas generales
Caracteristicas del sistema de
provisién

Caracteristicas intrinsecas a la
silla de ruedas

Caracteristicas del uso de la
silla de ruedas

Factores ambientales
Productos y tecnologia

Cuidador Familiar
Caracteristicas
sociodemograficas

Atencién médica y social
Necesidades y demandas de la
labor de cuidados

Sobrecarga del cuidador

Factores ambientales
Apoyos y relaciones
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A continuacidn se realiza una breve descripcion de las variables evaluadas.

VARIABLES RELACIONADAS CON LA PERSONA (FACTORES PERSONALES):

1. Caracteristicas socio-demograficas:

A.

B.

Sexo: Hombre / mujer.
Edad.
Estado Civil: Soltero, en pareja, casado, separado, viudo

Ciudad de residencia: Ciudades de mas de 200 000 habitantes, ciudades
entre 85 000 y 199 999 habitantes, ciudades entre 40 000 y 84 999 hab
y ciudades menores de 39 999 hab.

Nivel de estudios: Se computa el maximo grado académico alcanzado
por el usuario en el momento de la evaluacién: Sin estudios, educacién
primaria (EGB, primaria), educacion secundaria (ESO, BUP, Bachillerato,
COU), educacidon superior (diplomatura, licenciatura, master,
doctorado), ciclos formativos.

2. Caracteristicas clinicas:

A.

Diagndstico: Tipo de enfermedad neuromuscular, segun clasificacion
(Anexo 1) y de acuerdo con lo indicado en el ultimo informe médico
obtenido del paciente.

Tiempo transcurrido desde el diagndstico: Tiempo (en afios) que ha
transcurrido desde el diagndstico de la ENM hasta el momento actual.

Edad en el momento del diagndstico: Expresado en afios.

Nivel de deambulacion: Se aplica la clasificacion de Hoffer para
determinar las caracteristicas de la marcha. Los usuarios se dividen
segun su capacidad de deambulacién en: deambulantes comunitarios,
deambulantes en el hogar, deambulantes no funcionales y no
deambulantes.™®?

Grado de discapacidad: La calificaciéon del grado de discapacidad
responde a criterios técnicos unificados, fijados mediante los baremos
descritos en el Real Decreto 1971/1999, siendo objeto de valoracién
tanto las discapacidades que presente la persona, como los factores
sociales complementarios relativos, entre otros, su entorno familiar y
situacién laboral, educativa y cultural, que dificulten su integracién
social. Se expresa en porcentaje. El grado de discapacidad es
determinado por los Equipos de Valoracion y Orientacién de los
Servicios Sociales (6rganos técnicos).(m)
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F. Grado y nivel de dependencia: La dependencia se define como “el
estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que,
por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y
ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o
sensorial, precisan de la atencidon de otra u otras personas o ayudas
importantes para realizar actividades basicas de la vida diaria o, en el
caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental,
de otros apoyos para su autonomia personal".(sz’ El grado y nivel de
dependencia es determinado por los Equipos de Valoracion de la
Dependencia conforme al baremo establecido por el Real Decreto
504/2007, de 20 de abril:"®? Grado III: Nivel 1y 2; Grado II: Nivel 1y 2;
Grado I: Nivel 1y 2.

G. Otros diagndsticos: Se registra si la persona tiene diagnosticada alguna
otra patologia, ademas de la enfermedad neuromuscular.

H. Tratamientos de rehabilitacion recibidos: Se refiere a cualquier tipo de
intervencion, en el ambito de la rehabilitaciéon, que el usuario esté
recibiendo (tanto por parte del sistema publico como de forma privada)
en el momento de la evaluacién. Se contemplan los tratamientos de
terapia ocupacional, fisioterapia, logopedia, atencion psicoldgica,
hipoterapia/terapia asistida con animales de compaia, terapias
alternativas, hidroterapia/natacion y otros.

. Percepcion subjetiva de salud: Esta variable se determina a través de la
aplicacion de la Seccién A del Cuestionario de Evaluacion de la
Predisposicion hacia las Tecnologias de Apoyo (ATD PA). El participante
ofrece una valoracién subjetiva sobre determinadas areas funcionales y
de salud.

3. Caracteristicas de personalidad, actitudes y preferencias:

A. Caracteristicas psicosociales: Esta variable se codifica a través de la
aplicacion de dos herramientas:

a. Evaluacién de la predisposicion hacia las tecnologias de apoyo
(ATD PA) del MPT (Anexo lll: Instrumentos de evaluacion). Se ha
empleado la Parte C de este cuestionario (caracteristicas
personales y psicosociales del usuario) integrada por 33 items
agrupados en 8 subescalas: estado de animo, autoestima,
autodeterminacién, autonomia, apoyo familiar, apoyo de
compafieros, confianza en el servicio/tratamiento y en el
terapeuta y motivacién para el uso del PA. La respuesta a estos
items es dicotdomica, pudiendo registrarse como afirmativa o
negativa.

b. Cuestionario sobre el uso de las tecnologias (SOTU) del MPT
(Anexo Ill: Instrumentos de evaluacion). En este caso, se ha
aplicado la parte 5 (caracteristicas psicosociales) de esta
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herramienta, en la que se presentan 14 items referidos a
aspectos de la personalidad del usuario, y para los que éste debe
indicar si la respuesta es positiva, negativa o neutra.

B. Predisposicion hacia las nuevas tecnologias: Esta variable se determina a
través de la aplicacion de la parte 2 y la parte 3 del SOTU (Anexo lll:
Instrumentos de evaluacion). Se trata de 10 items referidos a la
percepcion sobre las tecnologias en general y a la experiencia previa del
usuario con los dispositivos tecnoldgicos. La posible respuesta a cada
item puede ser positiva, negativa o neutra. También se contempla la
puntuacion total del cuestionario SOTU, ya que permite conocer, de
forma global, las experiencias y los sentimientos actuales de los
participantes hacia la tecnologia.

VARIABLES RELACIONADAS CON LA ACTIVIDAD Y LA PARTICIPACION:

1. Valoracion subjetiva de la Actividad y la Participacion:

El usuario evalla su satisfaccion (bienestar/calidad de vida subjetivos) referida al
desempefio de determinadas actividades y a la participacion social, en el contexto de
la CIF. Esta variable se registra a través de la aplicacion de la Seccién B del ATD PA
(Anexo lll: Instrumentos de evaluacion). Se presentan 12 items relacionados con la
calidad de vida y bienestar subjetivos, para los que el usuario debe ofrecer una
puntuacion en una escala Likert de 5 puntos.“sg)

2. Capacidad funcional en el desarrollo de las actividades basicas de la vida
diaria:
Esta variable se registra a través de la aplicacion de la Functional Independence
Measure o FIM (Anexo Ill: Instrumentos de evaluacién), cuyos items principales son:

A. Cuidados personales: Se incluyen las actividades de alimentacidn, aseo
personal, bafio/ducha, vestido de miembros superiores, vestido de
miembros inferiores, inodoro/higiene perineal.

B. Control de esfinteres: Control vesical y control intestinal

C. Movilidad: Transferencias silla/cama, transferencias al inodoro,
transferencias a la ducha/bafiera.

D. Locomocion: Incluye desplazamientos y escaleras. En el presente
trabajo, se utilizara el término “FIM Locomociéon” para hacer referencia
al nivel de independencia en los desplazamientos, sin incluir “Escaleras”.

E. Comunicacion: Comprensidn y expresion.

F. Conciencia del mundo exterior: Interacciéon social, resolucion de
problemas y memoria.

Se determina, ademas, si la persona necesita la silla de ruedas u otro dispositivo de
apoyo para la movilidad personal en la ejecucién de las AVD.
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3. Capacidad funcional en el desarrollo de las actividades instrumentales de la
vida diaria:
Para su registro se utiliza un cuestionario especifico y se establece una puntuacion en
funcién de si el usuario puede realizar la actividad de forma independiente (3),
necesita el apoyo de un dispositivo (2), necesita la ayuda de tercera persona (1) o no es
aplicable (0). Las tareas analizadas se agrupan en cuatro items:

A. Cuidado de la ropa: En este item se incluye el proceso de manejo de la
lavadora, arreglo de la ropa y uso de la plancha.

B. Realizacion de los quehaceres del hogar.
C. Cocinary Preparacion de los alimentos.

D. Mantenimiento del hogar / Administracion

En este apartado, se codifica si el usuario utiliza la silla de ruedas para cada una de las
actividades.

4. Movilidad en la comunidad (uso de los medios de transporte):
A. Transporte privado: Se incluyen los siguientes items:

a. Permiso de conducir: Se determina si la persona tiene o no
permiso de conducir. Se codifican como casos no aplicables
aquellas personas menores de 18 afios.

b. Posibilidad para transportar la silla de ruedas en el propio
vehiculo.

c. Realizacion de adaptaciones en el vehiculo: para la conduccidn,
para el acceso o ambos.

B. Transporte publico: Tipo de transporte publico utilizado; posibilidad de
utilizar/transportar la silla en los desplazamientos en vehiculos publicos.

C. Uso de la silla de ruedas: Se indica si el usuario emplea o no la silla de
ruedas en los desplazamientos por la comunidad.

5. Educacion:

A. Tipo escolarizacion: Se refiere a la modalidad de escolarizacion, definida
para los alumnos con necesidades educativas especiales segun el
articulo 74 de la Ley 2/2006 organica de educacién. Se contemplan las
modalidades de educacion ordinaria, especial o combinada.®®

B. Desplazamiento hasta el centro: Comprende el medio de transporte que
el usuario emplea desde el lugar de residencia hasta el centro escolar y
viceversa. El tipo de desplazamiento puede ser: sin vehiculo, coche
propio, transporte publico u otro.
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C

Uso de la silla de ruedas: Se codifica si el participante utiliza o no la silla
de ruedas para el desarrollo de las actividades de educacion.

6. Trabajo:

A.

Actividad profesional: Se indica si el usuario desempena algun tipo de
actividad laboral y, en caso afirmativo, la denominacién de la misma.

Tipo de carga: Se refiere al nUmero de horas durante las que el usuario
desempefia su actividad profesional, pudiendo ser a jornada completa
(30 0 mas horas a la semana), jornada parcial (menos de 30 horas a la
semana) o trabajo en el domicilio (la totalidad o parte de la actividad
laboral en el lugar de residencia).

Causa de no desempenar actividad laboral: Si el usuario no realiza una
actividad laboral se codifica el motivo: paro, decisidn propia, jubilacion
por enfermedad, jubilacién por edad, decision familiar, otros. Se
considera no aplicable cuando el usuario tiene menos de 16 afios 0 mas
de 65.

Desplazamiento al lugar de trabajo: Comprende el medio de transporte
qgue el usuario emplea desde el lugar de residencia hasta el centro de
trabajo y viceversa. El tipo de desplazamiento puede ser: sin vehiculo,
coche propio, transporte publico u otro.

Uso de la silla de ruedas: Se registra si la persona necesita y emplea la
silla de ruedas para el desarrollo de las actividades laborales.

7. Tiempo libre y ocio:

A.

B.

C

Actividades habituales de ocio: Se enumeran las actividades de ocio que
el usuario realiza con normalidad en su tiempo libre. La pregunta se
plantea de forma abierta para que el participante exprese libremente
aquellas cinco que realiza con mayor frecuencia.

Modificacion de actividades de ocio: Se refiere a la determinacién por
parte del usuario del hecho de verse obligado a cambiar el tipo y/o el
nimero de una o varias actividades de ocio, por causa de la propia
enfermedad neuromuscular o por problemas de accesibilidad.

Lugar de desarrollo de las actividades de ocio: Se establece cudl es el
principal espacio donde el usuario realiza sus actividades ludicas,
pudiendo ser el interior de la vivienda o en otros espacios.

D. Actividades de ocio deseadas: Se enumeran las actividades de ocio que

al usuario le gustaria realizar en su tiempo libre, pero que no puede
debido a su enfermedad o a los factores ambientales (sobre todo, a la
barreras arquitecténicas). La pregunta se plantea de forma abierta para
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E.

gue el participante exprese libremente aquellas cinco que tendria
mayor interés en desarrollar.

Actividades tipicas: Esta variable es registrada a través de la parte 4 del
Cuestionario sobre el Uso de Tecnologias (SOTU) del MPT. Se pregunta
al usuario si sus actividades son activas o pasivas, si las realiza en
solitario o con otros, si esta satisfecho con sus actividades o si éstas son
frustrantes, y si busca actividades nuevas o son mas bien rutinarias. Se
codifica como neutro si la persona tiene dudas o si la respuesta no se
encuentra ni en un extremo ni en el otro.

Uso de la silla de ruedas: Se registra si la persona utiliza, normalmente,
la silla de ruedas durante la realizacion de las actividades de ocio.

VARIABLES RELACIONADAS CON LOS FACTORES AMBIENTALES (ENTORNO):

Caracteristicas del Entorno Fisico:

1. Caracteristicas de la vivienda:

A.

Tipo de edificacion: Se determina si el usuario reside en una casa
unifamiliar, en un bloque de viviendas o en otro tipo de edificio.

Lugar de residencia: Se refiere al espacio de residencia habitual del
usuario, que puede ser el mismo o no que el del cuidador. Se contempla
como posibles lugares de residencia, la vivienda, un centro de personas
con discapacidad o un centro residencial.

Propiedad del lugar de residencia: Es el régimen de propiedad que tiene
el usuario (o alguno de sus familiares) sobre el lugar de residencia
pudiendo ser propietario, en régimen alquiler u otras circunstancias.

Medio de residencia: Se establece si el lugar de residencia del usuario se
encuentra en un entorno rural o urbano.

Caracteristicas de la accesibilidad del lugar de residencia: La codificacidn
de las variables relacionadas con la presencia de barreras y
adaptaciones se realiza a través del cuestionario especifico. Las
estancias de la vivienda consideradas han sido: acceso desde la calle a la
puerta principal de edificio, entrada principal, zonas comunes de la
vivienda, comunicacién vertical, cocina, saldn, habitacién y bafio. Para
estos ocho espacios se pregunta sobre la dificultad en el acceso con la
silla de ruedas (si/no), las principales barreras y si se han realizado o no
adaptaciones.



Parte Empririca: Metodologia 142

2. Caracteristicas del entorno fisico inmediato:

A. Accesibilidad del medio fisico y de los lugares de ocio: Se pregunta al

B.

usuario si los lugares de ocio que frecuenta son accesibles o no para el
uso de lasilla.

Principales barreras arquitectonicas: Se indica al usuario que enumere
las principales barreras arquitectdnicas y urbanisticas que le dificultan el
uso de la silla de ruedas por espacios de uso publico.

C. Adaptacion del puesto escolar/laboral: Se refiere a si se han realizado o

D.

no adaptaciones especificas a las necesidades del usuario derivadas de
su discapacidad en el puesto escolar/laboral y centro educativo/de
trabajo.

Presencia de barreras arquitectdnicas y necesidad de adaptacion en el
entorno educativo/laboral: Se determina si el centro educativo o lugar
de trabajo presenta espacios inaccesibles y si es necesario o no adaptar
el puesto escolar/laboral y/o realizar mejoras en la accesibilidad del
centro para adecuarlo a las necesidades del usuario.

3. Productos y tecnologia de ayuda para uso personal en la vida diaria:

Se registra si el usuario emplea algun producto de apoyo para las transferencias,
pudiendo ser una grua, tabla de transferencias, disco giratorio o banda eldstica.
También se codifican y cuantifican otros dispositivos de apoyo que emplee la persona
para el desarrollo de las actividades cotidianas. Se incluyen todos aquellos productos
de apoyo que utilice el usuario y que se encuentran clasificados en los niveles 09 y 15
segun la Norma 1SO 9999:2007.®

Caracteristicas del entorno social (apoyo y relaciones):

A.

Convivencia: Se refiere a las personas con las que convive el usuario de
forma habitual en el lugar de residencia, contempldandose las
posibilidades de: no convivencia (solo), con pareja, con pareja e hijos,
con hijos, con padres, con otros.

Tipo de apoyos familiares: Contempla a las personas que, teniendo una
relacion de parentesco con el usuario, pueden ofrecerle algun tipo de
apoyo en momentos puntuales (por ejemplo, cuando falta el cuidador
principal). Este apoyo puede derivar de familiares conviviendo en el
mismo lugar de residencia que el usuario o de familiares viviendo cerca
del hogar. Se codifica “ninguno” cuando no existe este tipo de apoyo.

Valoracion de las relaciones familiares: El usuario valora, de forma
subjetiva, segin una escala de 1 (muy malas) a 5 (muy buenas) las
relaciones que tiene con su nucleo familiar (personas con las que
convive de forma habitual en el lugar de residencia).
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D. Actividades para las que se necesita apoyo de tercera persona: Se

E.

F.

recogen en este item todas aquellas actividades para las que el usuario
necesita la ayuda de un cuidador o asistente (desde ayuda minima a
maxima). La necesidad de ayuda se determina en el autocuidado,
movilidad (personal y uso de transporte), AIVD, educacidn (presencia o
no del Auxiliar Técnico Educativo (ATE)), trabajo (presencia del asistente
personal) y tiempo libre y de ocio.

Cuidador principal: Se refiere a la persona que se ocupa de las
necesidades, tanto basicas como psicosociales, de la persona afectada,
o que lo supervisa en su domicilio o vida diaria. Esta persona podra ser
un familiar o un profesional (asistente personal). Se registra “ninguno”
cuando la persona no requiere la asistencia de una tercera persona.

Personas a su cargo: Son las personas sobre las que el usuario ejerce
algun tipo de control o cuidado, incluyendo los hijos, padres u otras
personas.

VARIABLES RELACIONADAS CON LA SILLA DE RUEDAS:

1. Caracteristicas generales:

A.

Tipo de silla de ruedas actual: Se refiere a la silla de ruedas que el
usuario utiliza habitualmente o con mayor frecuencia, pudiendo ser
manual no autopropulsable, manual autopropulsable, eléctrica u otro
tipo (scooter, handbike, silla de deporte...).

Numero de sillas prescritas: Es el numero de sillas que el usuario ha
utilizado desde la recepcion de la primera.

Numero de sillas utilizadas en el momento: Es el nimero de sillas que el
usuario emplea en el momento de la evaluacion.

Edad del usuario cuando recibid la primera silla: Expresado en afios.

Tiempo de uso total de una silla de ruedas: Se expresa en afios el tiempo
transcurrido desde la prescripcion de la primera silla hasta la actualidad.

Tiempo de uso de la silla actual: Es el periodo comprendido entre la
recepciéon de la silla que el usuario utiliza actualmente hasta el
momento de la entrevista. Expresado en afios y/o meses.

2. Caracteristicas del sistema de provision:

A.

Prescriptor de la silla de ruedas: Se refiere al profesional sanitario que
ha realizado la prescripcion de la silla de ruedas actual, pudiendo ser el
médico rehabilitador, neurdlogo, terapeuta ocupacional u otro
profesional.
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Entrenamiento para el uso de la silla: Contempla si el usuario ha recibido
0 no un periodo de entrenamiento para el manejo de la silla, anterior al
momento de la entrega del dispositivo.

Quién proporciona el entrenamiento: En el caso de que haya existido un
periodo de entrenamiento, se codifica el agente que se ha encargado de
realizarlo, pudiendo ser el terapeuta ocupacional, el fisioterapeuta, un
técnico de la ortopedia u otro profesional.

Donde se desarrolla el entrenamiento: En el caso de que haya existido
un periodo de entrenamiento, se codifica el lugar donde se ha llevado a
cabo dicho entrenamiento, pudiendo ser el hospital, ortopedia,
asociacién, vivienda u otro.

Fuente de financiacion: Se refiere a la procedencia de los recursos
econdmicos para la adquisicién de la silla de ruedas, pudiendo ser la
seguridad social (prestaciones ortoprotésicas del servicio gallego de
salud), servicios sociales (ayudas para la autonomia personal y atencion
a situaciones de dependencia de la Conselleria de Traballo e Benestar),
cofinanciacién (gasto realizado por el usuario con ayuda econémica de
otro agente) u otro tipo de financiacion.

Precio de la silla: Se pregunta al usuario si conoce el precio de la silla de
ruedas y se expresa el concepto en euros.

Fabricante/Distribuidor: Es el fabricante de la silla de ruedas que utiliza
el usuario de forma habitual.

3. Caracteristicas intrinsecas de la silla de ruedas:

La respuesta a estos items se refiere a la silla utilizada con mas asiduidad, o con mayor
frecuencia por el participante.

A.

B.

Chasis.

Ruedas (traseras y delanteras) y frenos.

Sistema de sedestacion y cojin.

Asiento.

Respaldo.

Apoyos: reposacabezas, reposabrazos, reposapiernas, reposapiés.
Seguridad: uso de cinturdn o arnés.

Accesorios y opciones: sistema de bipedestacion, de basculacién o
elevacién de asiento.

Caracteristicas especificas de la silla eléctrica.
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4. Caracteristicas del uso de la silla de ruedas:

La respuesta a estos items se refiere a la silla mas frecuentemente utilizada por el
usuario.

A. Espacio de uso: Se indica el lugar en el que el usuario emplea la silla de
ruedas normalmente o con mayor frecuencia, pudiendo ser el interior
del lugar de residencia, el exterior de la vivienda o ambos entornos.

B. Frecuencia de uso de la silla de ruedas: Se refiere a la asiduidad con que
el usuario necesita su silla de ruedas. Se ofrecen las siguientes opciones:
uso diario, durante todo el dia; a diario pero no todo el dia; tres o cuatro
veces por semana; una vez a la semana; tres veces al mes o menos.

C. Numero de horas de uso de la silla al dia. Se codifica sdlo para aquellos
participantes que emplean la silla de ruedas principal a diario.

D. Necesidad de otro producto de apoyo para la movilidad personal: Se
registra si el usuario, ademas de su silla de ruedas habitual, requiere de
otro dispositivo para la movilidad personal, pudiendo ser un bastdn,
muletas, andador, una silla de oficina con ruedas u otra silla de ruedas.

E. Frecuencia de uso del segundo producto de apoyo: En el caso de utilizar
un segundo dispositivo para la movilidad, se le pregunta a la persona
por la frecuencia de uso de éste, codificdndose de forma exacta a la
establecida para la silla de ruedas.

F. Actividades en las que se utiliza la silla de ruedas: Se codifican y
contabilizan todas las actividades para las que el usuario utiliza su silla
de ruedas, empleando las categorias generales de actividad vy
participacion.

G. Problemas asociados: Se refiere a las condiciones de salud,
complicaciones y/o problemas de sedestacién que pueden haber sido
derivados, segun la opinidn subjetiva del usuario, por el uso continuado
de la silla de ruedas. Se incluye: debilidad en alguna parte del cuerpo
(no provocada por el avance de la enfermedad), Ulceras por presion,
dolor, deformidad (presencia de  escoliosis, contracturas,
acortamientos), problemas respiratorios y aumento de peso.

H. Causas del uso y del no-uso de la silla de ruedas: se ofrece una lista de
posibles razones que determinan el uso de la silla de ruedas. En otra
lista, se ofrecen las razones para el no uso de la silla de ruedas, si el
participante dispone de otra silla que no utilice en el momento de la
evaluacion, para que sefiale por qué no la emplea. Los items propuestos
se han basado en la hoja de registro de silla de ruedas creada por la
Universidad Western Ontario y que complementa a la aplicacion de la
PIADS. )
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Grado de emparejamiento entre la silla de ruedas y el usuario: Esta
variable es codificada a través de la aplicacion del formulario del
dispositivo (parte D) del ATD PA. Estad formado por 12 items en los que
se le pregunta al participante el grado de adaptacion a la silla de ruedas
en diferentes situaciones. La puntuacién de cada item varia en una
escala de 1 (casi nunca) a 5 (siempre).

VARIABLES DEL CUIDADOR:

1. Caracteristicas sociodemograficas:

A.

B.

C

Sexo: Hombre, mujer.
Edad.
Estado civil: Soltero, en pareja, casado, separado, viudo

Situacion laboral / educativa: en activo, en activo con reduccidon de
jornada, en paro, recibiendo prestacion de Ley de dependencia,“’z)
jubilacion por edad, jubilacién por enfermedad, otra situacion.

Relacion con el afectado: Se refiere al tipo de relacion de parentesco
que el cuidador principal tiene con la persona afectada, pudiendo ser el
hijo, padre, madre, conyuge/pareja o un familiar de otro grado.

2. Atencion médica y social:

A.

B.

C

D.

Dificultad para acudir al médico: Se pregunta al cuidador si tiene
dificultad o no para ir a su médico de cabecera. Si la respuesta es
afirmativa se le pide que indique la causa, entre las opciones: no puede
dejar al afectado/a solo, problemas con los horarios o fechas de las
citas, u otros (especificar).

Medida que la facilitaria el acceso a los servicios sanitarios: Se le
pregunta qué opcién le facilitaria en mayor grado el acceso a los
servicios sanitarios: ayuda de tercera persona que cuide al afectado/a
en su ausencia, mayor flexibilidad en el horario de citas u otros
(especificar).

Dificultad para acudir al trabajador social: Se pregunta si el cuidador
tiene dificultad para acudir a su unidad de trabajo social cuando lo
necesita.

Controles sanitarios y sociales de prevencion: Se refiere a si el cuidador
es citado por su médico de familia y/o trabajador social para hacer un
seguimiento de su situacion, por el hecho de ser cuidador. Es decir, si
tiene citas programadas sin necesidad de que aparezca un problema
especifico.
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E.

Valoracion de un profesional de coordinacion sociosanitaria: Se le
pregunta que el tipo de valoraciéon que le mereceria la existencia de un
profesional de apoyo para el asesoramiento sobre temas
sociosanitarios.

3. Necesidades y demandas de la labor de cuidados:

En este apartado se realizan una serie de preguntas al cuidador relacionadas con las
consecuencias derivadas de su labor de cuidados para que éste indique si son
afirmativas o negativas. Las cuestiones planteadas son:

A.

B.

Numero de horas al dia dedicadas al cuidado de su familiar.

éCrees que la enfermedad de tu familiar ha influido en tu/vuestra
manera de organizarte/ros?

En caso afirmativo, éesta nueva organizacion implica una planificacion
de las actividades con mucho tiempo de antelacion?

¢Has visto mermado tu estado de salud fisica desde que desemperias las
funciones de cuidador?

¢Has sufrido dolores de espalda y/o en las articulaciones desde que
desempefias las funciones de cuidador?

é¢Consideras que las ayudas técnicas, como una grua, pueden ayudarte
en tu labor?

¢Has sentido alteraciones frecuentes en el estado de dnimo (tristeza,
nerviosismo, ansiedad)?

¢Has visto reducido tu tiempo de ocio desde que desempeifias funciones
de cuidador?

¢Has visto reducidas tus relaciones sociales desde entonces?

4. Sobrecarga del cuidador:

La sobrecarga del cuidador se define como un conjunto de problemas fisicos, mentales
y socioeconémicos que experimentan los cuidadores de enfermos crénicos, y que
pueden afectar a sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad,
libertad y equilibrio emocional.®¥ Para evaluar la sobrecarga del cuidador se ha
aplicado la Zarit Burden Interview (ZBI) (Anexo lll: Instrumentos de evaluacion).

2.5.c) Descripcion de los instrumentos de medida:

Para realizar la evaluacion, recogida de datos y el registro de las variables definidas se
han empleado diferentes instrumentos:
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CUESTIONARIO DE ELABORACION PROPIA:

En la obtencién de la informacién sobre la mayor parte de las variables se ha empleado
un cuestionario general elaborado especificamente para este trabajo. Este se
encuentra dividido en tres secciones: una seccion para recoger los datos de las
variables relacionadas con la persona, con el desempefo de actividades y participacidon
y con las caracteristicas del entorno (Cuestionario usuario), la segunda seccion se ha
centrado en la recogida de la informacién de todas las variables relacionadas con la
silla de ruedas (Ficha silla de ruedas) y la tercera seccién era cubierta por el cuidador
familiar de la persona afectada (en los casos que cumplian con los criterios
establecidos), para registrar las variables referidas a esta figura.

Las tres secciones del cuestionario general han sido incluidas en el Anexo Ill:
Instrumentos de evaluacion.

EVALUACION DE LA INDEPENDENCIA FUNCIONAL — FUNCTIONAL INDEPENDENCE [VIEASURE

(F1M): "%

La Medida de la Independencia Funcional (Functional Independence Measure — FIM) es
una escala que valora la capacidad y no el déficit. Trata de medir lo que el paciente
hacer realmente, independientemente de cual sea su enfermedad o diagnéstico, y no
lo que deberia ser capaz de hacer o podria realizar si las circunstancias fuesen
diferentes.!%®

Fue desarrollada entre los anos 1984 y 1987 por un equipo de trabajo respaldado por
la American Academy of Physical Medicine and Rehabilitation y el American Congress
of Rehabilitation Medicine. Se disefié a partir del sistema uniforme de la Clasificaciéon
Internacional de las Deficiencias, la Discapacidad y Minusvalia, como una alternativa
viable al indice de Barthel, ante las criticas referidas a la sensibilidad vy
comprensibilidad de este ultimo. Fue publicada por Keith, Granger, Hamilton y Sherwin
en 1987.11%")

Se ha escogido esta escala para determinar el nivel de independencia funcional por ser
una de las mas utilizadas en rehabilitacion.

1. Descripcidn del instrumento de evaluacion:

La FIM esta dividida en dos dimensiones: dimensién motora (13 items) y dimensidn
cognitiva (5 items). Es posible aplicar conjuntamente ambas secciones o por separado,
obteniendo resultados independientes para cada una de ellas. A su vez, los dominios
motor y cognitivo estan divididos en seis areas funcionales: cuidado personal, control
de esfinteres, movilidad (transferencias), locomocidén, comunicacion e interaccidn
social.

La evaluacion con la FIM se realiza a través de una escala de 7 puntos, segun el nivel de
independencia que tenga la persona para completar una determinada actividad. Los
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items se puntlan en base a la necesidad de ayuda requerida para llevar a cabo las
actividades de la vida diaria. La maxima puntacion en cada item (7) es conseguida si la
persona es capaz de realizar la actividad sin ningun tipo de ayuda (PA o tercera
persona). La puntacién 6 se otorga si puede completar la tarea utilizando algun
dispositivo y se obtiene un 5 si la persona necesita supervision y/o instrucciones para
llevar a cabo la funcién. Si el usuario evaluado requiere el contacto fisico y apoyo de
una tercera persona para realizar la actividad, la puntuacion variard entre 4 y 1 (en
funcion del grado de ayuda requerida).

La puntuacion total puede oscilar desde 18 (dependencia total en todas las areas)
hasta 126 (independencia completa). El rango de puntuacién del FIM motor va desde
13 a 91, mientras que el del FIM cognitivo, desde 5 a 35.

La aplicacién de la escala puede ser llevada a cabo a través de la observacion directa
del desarrollo de las tareas por parte del usuario, de la entrevista, de entrevista
telefénica o de registros médicos. Los creadores de la FIM recomiendan que la
puntuacion sea el resultado de un consenso entre el equipo multidisciplinar. El tiempo
empleado para aplicarla es de 30 a 45 minutos. La FIM ha sido incluida en la parte del
usuario, en el cuestionario de elaboracion propia (Anexo lll: Instrumentos de
evaluacién).(lss’lsg)

La FIM no puede ser utilizada como una medida de resultados en tecnologia de apoyo
ya que la maxima autonomia en cualquier categoria implica que la persona no utiliza
ningun dispositivo de apoyo.m) Este enfoque de la independencia funcional es
inconsistente con la actual perspectiva de que un individuo es independiente si puede
dirigir su propia vida.4?

Esta escala ha sido traducida y validada al espafiol por un equipo médico del Hospital
Clinico Universitario de San Carlos (Facultad de Medicina de la Universidad
Complutense de Madrid), dirigido por el Dr. L.P. Rodriguez, en el afo 1997.1186:188)

2. Propiedades psicométricas:
Las caracteristicas psicométricas de la Medida de la Independencia Funcional han sido
analizadas en diferentes trabajos centrados, en su mayoria, en la aplicacién de la
escala con muestras poblacionales afectadas por algun trastorno neurolégico.

(192.19%) & intra-

Se ha demostrado una excelente fiabilidad test-retest,(lgo’lgz) interjueces
evaluador,(ws'l%) asi como una adecuada consistencia interna.*%>*")
De igual modo, ha sido verificada también una buena validez predictiva,

contenido(2°%2°) y de constructo.197200:200)

(198,199) de

Ademas, varios trabajos han evaluado su sensibilidad, para la cual se han obtenido
resultados moderados. 199720
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EVALUACION DEL IMPACTO DE LA SILLA DE RUEDAS COMO MEDIDA DE RESULTADOS:

Determinar la satisfaccion de los usuarios finales con un PA se ha convertido en un
factor clave en la obtencién de datos sobre resultados en tecnologia de apoyo. Ese
proceso permite establecer cémo los consumidores perciben la calidad de los servicios
o productos y estd basada en la experiencia vital real de los usuarios.®”

Durante la evaluacion es necesario identificar las dimensiones de la satisfaccién
personal. Para tal fin han sido desarrolladas diferentes herramientas de evaluacion,
como se ha visto en apartados anteriores.

En este trabajo se han seleccionado dos de ellas: La Escala del Impacto Psicosocial de
los Dispositivos de Apoyo (PIADS)** y el instrumento Matching Person and
Technology (MPT).2%®)

1. Escala del Impacto psicosocial de los dispositivos de apoyo — Psychosocial
Impact of Assisitive Devices Scale (PIADS):

Psychosocial Impact of Assistive Devices Scale (PIADS) es un cuestionario
autoadministrado disefiado para evaluar las percepciones que tiene una persona de
cémo los productos de apoyo afectan a su calidad de vida, y mds concretamente, sobre
el impacto de éstos sobre los factores psicosociales del usuario final.*>?

El desarrollo de esta escala se ha basado en la informacién obtenida a través del
empleo de los PA en varias muestras de usuarios. El primer estudio fue realizado para
evaluar la satisfaccién con el uso de gafas y lentes correctoras.™®" Posteriormente,
diferentes trabajos han demostrado que la PIADS mantiene su consistencia en
diferentes poblaciones y con distintas patologias (Accidente cerebro vascular, ELA,
esclerosis multiple, ENM)!X>266174175) v 5 otro tipo de tecnologia de apoyo.

Durante su creacién, la escala fue modificada para incluir tanto impactos positivos
como negativos sobre la calidad de vida, definiendo un espectro de puntuacion que se
extiende desde (-)3 (mdximo impacto negativo) hasta (+) 3 (maximo impacto positivo).

La versidn final de PIADS es una escala autoadministrada de 26 items dividida en tres
subescalas: Competencia (refleja los sentimientos de la competencia percibida),
adaptabilidad (sentimiento sobre la disposicion hacia el cambio) y autoestima
(sentimientos sobre emociones incluyendo felicidad, seguridad y autoconfianza). En la
Tabla 19 se muestran los items que componen cada una de las subescalas. El manual
de uso incluye un glosario con las definiciones de cada uno de los items, que ayuda a
los usuarios en la interpretacion de los mismos. En el Anexo lll: Instrumentos de
evaluacion se ha incluido la hoja de evaluacién de PIADS.

En una situacién normal, la escala puede ser completada en 5-10 minutos. Puede ser
aplicada a través de una entrevista personal o telefonica o ser cubierta directamente



Parte Empririca: Metodologia 151

por la persona o su cuidador. En este segundo caso, existen instrucciones especificas

para que el cuidador comprenda qué tipo de informacion se requiere.(lss)

Tabla 19: Composicidn de los items en las tres dimensiones de la PIADS

Competencia (12 items) Adaptabilidad (6 items) Autoestima (8 items)
Competencia Bienestar Felicidad
Independencia Dispuesto a darse oportunidades Autoestima

Sentirse a la altura de las circunstancias Capacidad para participar Seguridad
Confusién* Deseoso de probar cosas nuevas Frustracion*

Eficacia Capacidad para adaptarse a las Confianza en si mismo
Productividad actividades cotidianas Sensacion de poder
Sentirse util Capacidad para aprovechar las Sensacion de control
Pericia oportunidades Sentirse a disgusto*

Aptitud
Sentirse capaz
Calidad de vida
Realizacion

*Una puntacion alta para estos items indica un impacto negativo en la calidad de vida. Una puntuacion
positiva alta en las demds preguntas indicaria un impacto positivo en la calidad de vida.

A. Propiedades psicométricas de la PIADS

Diferentes trabajos han demostrado la fiabilidad, validez y sensibilidad de esta escala,
con una adecuada utilidad clinica. La PIADS es una medida sensible sobre el impacto de
un amplio rango de PA, en diferentes poblaciones de personas con discapacidad. A
continuacion se resumen los principales hallazgos referidos a sus propiedades
psicométricas.

e Fiabilidad: El coeficiente de fiabilidad obtenido ha mostrado un valor total,
usando el a de Cronbach, de 0.95. Con respecto a la consistencia test-retest
también se han obtenido valores altos (los valores de p varian entre 0.77 y
0.85), lo que indica la estabilidad de la escala.t®!

e Validez: La validez de constructo fue examinada usando el Componente
Principal del Andlisis de los datos de 307 individuos. Se obtuvieron
resultados para las tres subescalas, resultando un 61.1% de la varianza
total.®®") La validez de constructo también fue demostrada examinando la
asociacion entre la PIADS con la escala Pleasure, Dominance and Arousal
(PDA).(146’151) El coeficiente de correlacién de Pearson fue significativo al
0.05 entre las subescalas de la PIADS y del Placer (0.46 — 0.59) y de la
Dominancia (0.21-0.34) del PAD, pero no con la subescala del Arousal (0.06-
0.17). Las comparaciones entre los resultados de la PIADS y los datos
cualitativos a través de entrevistas con usuarios de dispositivos indican un
alto grado de reproduccién sobre las preocupaciones y caracteristicas del
usuario en la PIADS. %%

e Sensibilidad: Se ha demostrado una buena sensibilidad con respecto a las

condiciones del wusuario y a las caracteristicas del producto de
apOYO.(151'166'175'203)
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Los principales resultados derivados de la aplicacion de esta escala en estudios de

investigacion son los siguientes:™®

e El impacto psicosocial de los PA puede ser valorado con fiabilidad de una
forma estandarizada entre diferentes grupos de pacientes.

e La PIADS es capaz de predecir el uso y/o abandono de los PA.

e Existe una variacién de los diferentes factores del impacto psicosocial segun
la poblacién de usuarios de PA.

e Los dispositivos asociados con el estigma producen factores predecibles de
la respuesta psicosocial.

e El impacto psicosocial de los PA se puede disociar de los efectos de la
enfermedad y su condicién.

e El nivel de concordancia entre la autovaloracién por parte del usuario y la
valoracion del cuidador sobre el impacto del dispositivo es adecuado.

e La PIADS es sensible a importantes variables asociadas, clinica y
funcionalmente, a la condicién del usuario y a las capacidades del
dispositivo.

La PIADS proporciona a los profesionales un método sensible y econdmico para
evaluar el rol de los factores psicosociales sobre el uso o abandono de los PA.(149)

La PIADS ha sido traducida al espafiol por el Instituto Universitario de Integracion en la
Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca.

2. Matching Person and Technology (MPT):

El Matching Person and Technology (MPT) es un modelo desarrollado por Marcia
Scherer y colaboradores para ser utilizado en el proceso de “emparejamiento” entre la
persona y la tecnologia. EIl MPT enfatiza el hecho de considerar las caracteristicas de la
persona, el entorno y la tecnologia cuando se realiza una intervencion.**? La
aplicacion del modelo MPT permite identificar los dispositivos que se ajustan no sélo a
las capacidades, necesidades y preferencias personales, sino también al estilo de vida
del usuario. El MPT facilita la identificacion del nivel de motivacion y la disposicidon
potencial hacia el uso de la tecnologia de apoyo, asi como las expectativas sobre el
mismo.%)

El modelo MPT tiene tres dominios:

e Entorno (milieu): Determina las caracteristicas del contexto y los factores
sociales en dénde es utilizado el PA.

e Persona: Indica las caracteristicas de la personalidad, temperamento,
preferencias y necesidades del usuario final.

e Tecnologia: Recoge las funciones y caracteristicas del propio PA.
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Asi, esta naturaleza multidimensional del MPT permite separar las influencias de la
tecnologia, el entorno y las preferencias personales. El MPT ha sido disefiado para ser
aplicado en poblaciones con diferentes tipos de discapacidad, valorando una amplia
gama de productos de apoyo.m’ Este modelo, sin embargo, no ha sido creado para
predecir el uso o no uso/abandono de un dispositivo concreto.**®

A partir del mismo, se han desarrollado dos herramientas de evaluacion: el
instrumento MPT y el Matching Assistive Technology and Child (MATCH) que es
aplicado con nifios de hasta 5 afos. El objetivo de ambos es cuantificar los cambios
producidos en relacion a la calidad de vida percibida, con respecto al uso de un PA.1103)

El instrumento seleccionado para el presente trabajo ha sido el MPT por ser una de las
pocas herramientas traducida y adaptada al entorno espaﬁol.(ml)

El instrumento MPT se ha desarrollado con el fin de cumplir los siguientes
objetivos: ¥
e Tener en cuenta las metas y preferencias del usuario en la direccién del

proceso de emparejamiento persona-tecnologia.

e Guiar a los prescriptores/proveedores a considerar todos los factores
relevantes que influyen sobre el uso de un PA, centrandose en la calidad de
vida.

e Fomentar la colaboraciéon entre proveedores y usuarios para obtener el
mejor emparejamiento posible.

e Identificar los desacuerdos con respecto al PA propuesto para reducir la
falta de uso y/o abandono y disminuir la decepcion y frustracion que
conlleva.

El MPT es una bateria que, a su vez, esta compuesta por varios formularios: 1%

¢ Hoja inicial de trabajo para el Modelo de Emparejamiento entre Persona y
Tecnologia: Se utiliza para determinar conjuntamente entre el profesional y
el usuario las metas iniciales. El formulario se organiza segun las areas en las
que las personas pueden experimentar una pérdida de funcién
(comunicacidn, movilidad, audicién y visidn) o en las que tienen fortalezas
importantes.

e Historial de uso de ayudas (tecnologias, dispositivos especificos y ayuda
personal): Permite identificar los apoyos utilizados en el pasado, la
satisfaccion con los mismos y aquéllos que se desean y se necesitan pero
todavia no estan disponibles para el usuario.

e Emparejamiento con una tecnologia especifica: Estd formado por
diferentes cuestionarios que el usuario debe completar, seglin su propia
perspectiva, sobre el tipo de tecnologia considerada:

= Cuestionario sobre el uso de Tecnologias (SOTU — Survey of
Technology Use): Ayuda a identificar las tecnologias que el
usuario siente como cémodas y de utilidad. Este cuestionario
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examina las influencias que tienen un mayor impacto sobre
el uso o no uso, por parte del usuario, de dispositivos
tecnoldgicos en general.

= Evaluacion de la predisposicion hacia las tecnologias de
apoyo (ATD PA Assistive Technology Device Predisposition
Assesment): Contribuye a orientar las decisiones en la
consideracién de los factores importantes de uso y no-uso
durante la seleccion de los PA necesarios. El cuestionario se
utiliza como una medida de satisfaccion subjetiva sobre los
logros actuales de la persona en una amplia variedad de
areas funcionales (seccién A - 9 items), pide a los usuarios
que prioricen aquellos aspectos de sus vidas donde la mejora
es mas deseada (seccién B - 12 items), permite obtener un
perfil de las caracteristicas psicosociales de los usuarios
(seccion C - 33 items) y pregunta a los usuarios sobre su
perspectiva sobre 12 aspectos relacionados con el uso de un
PA determinado.®”10%

= Evaluacion de la predisposicion hacia las tecnologias
educativas (ET-PA — Educational technology predisposition
Assessment): Sirve para ayudar a los profesionales vy
profesores en el desarrollo de un perfil exhaustivo pre y post
aprendizaje de un estudiante al que se pretende equipar con
una tecnologia educativa con el fin de que su uso le
proporcione una experiencia educativa mas efectiva.%?

= Evaluacion de la predisposicion hacia las tecnologias en el
lugar de trabajo (WT-PA - Workplace Technology
Predisposition Assessment): Para empresarios y asesores
vocacionales que introducen las nuevas tecnologias en el
espacio de trabajo y que entrenan a las personas en su uso.

= Evaluacion de la predisposicion hacia las tecnologias en la
asistencia sanitaria (HCT-PA — Health Care Technology
Predisposition Assessment): Para los proveedores de los
servicios de salud que recomiendan o prescriben tecnologias
para el mantenimiento de la salud, disminucién del dolor...

La bateria completa se puede aplicar en 45 minutos y los instrumentos especificos se
pueden cubrir en 15 minutos. Cada cuestionario es doble: una parte ha sido disefiada
para el prescriptor de los PA y la otra esta dirigida al usuario final o cliente. Esto
permite obtener una perspectiva de las partes implicadas, basdndose en un modelo de
colaboracién.

En el presente trabajo se han utilizado dos cuestionarios de la bateria, el SOTU y el ATD
PA, empledndose para ambos sélo la parte del usuario final (y no la del profesional o
prescriptor). Los dos cuestionarios pueden ser autoadministrados, completarse a
través de una entrevista o con el apoyo del cuidador.1%)
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El SOTU se ha aplicado para conocer la predisposicién y experiencia del usuario con las
tecnologias en general (partes 1, 2 y 3), para determinar el perfil de sus actividades
tipicas (parte 4) y para obtener una perspectiva general sobre sus caracteristicas
psicosociales (parte 5). Los items se presentan al usuario con tres opciones de
respuesta: positiva, negativa o neutra. La puntuacién final se obtiene hallando el
numero total de respuestas positivas, negativas y neutras. En el caso de que las
respuestas positivas totales superen a las respuestas negativas, se estableceria que el
usuario tiene una predisposicidn favorable hacia el uso de la tecnologia.

El ATP DA ha sido empleado para obtener una perspectiva subjetiva sobre el estado de
salud del usuario (seccion A), una evaluacién de la calidad de vida percibida (seccién B)
y un perfil de las caracteristicas psicosociales de la persona (seccién C). Ademas, a
través del formulario del emparejamiento con el dispositivo (seccion D) se evalua el
nivel de emparejamiento entre la persona y el producto de apoyo (en este caso, la silla
de ruedas). Se ha demostrado que existe una relacion cuantificable entre la medida de
la calidad de vida percibida (seccion B) y las caracteristicas psicosociales de la persona
(seccién C), de tal forma que es posible predecir, a través de éstas, el correcto
emparejamiento persona — tecnologia (seccién D).(141)

En el Anexo llI: Instrumentos de evaluacidon se han incluido las hojas de registro para el
usuario final del cuestionario SOTU y del ATD PA.

B. Propiedades psicométricas del Instrumento MPT:

La mayor parte de los estudios realizados para determinar las caracteristicas
psicométricas del MPT sdlo abordan de forma parcial la obtencién de indicadores
métricos, y todavia no existe un estudio sistematico en el que se haya incluido la
evaluacidn de todos sus componentes.

Los cuestionarios que incorpora el MPT se desarrollan como medidas ideograficas
opuestas a las medidas nomotéticas, es decir, no permiten comparar a la persona con
la norma del grupo y los resultados se aplican sélo al individuo.%%

El MPT ha mostrado una buena fiabilidad en estudios desarrollados en Estados Unidos,
Canada, Australia, Irlanda®® y Espana.

En nuestro pais se han traducido y adaptado 5 cuestionarios del instrumento MPT:
Hoja de trabajo inicial, historia de uso de tecnologias, SOTU, ATD PA y ET PA. Durante
este trabajo se han obtenido los resultados en la fiabilidad y validez del SOTU y ET PA,
ya que las propiedades del ATD PA habian sido ampliamente demostradas en estudios
anteriores.

El analisis de fiabilidad demostrd que la consistencia interna del cuestionario SOTU
podia calificarse como moderadamente aceptable, y que la eliminacién de algunos
items en determinadas escalas podria mejorar su consistencia interna (o =0.60 — 0.70).
En cuanto al cuestionario ET PA, algunas escalas se mostraron moderadamente
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aceptables en cuanto a su consistencia interna (a = 0.53-0.69), mientras que la escala
de entorno educativo mostro claros problemas (a = 0.15).

Con respecto a su validez, el SOTU ha mostrado cierta adecuacion de la validez de
constructo asi como cierto valor predictivo en una de sus escalas, aunque Unicamente
como posible predictor del uso de tecnologias de apoyo.

EVALUACION DEL NIVEL DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRINCIPAL — ZARIT BURDEN INTERVIEW

(zB1)

1. Descripcidn del instrumento de evaluacion:

La Escala de Sobrecarga del Cuidador (Zarit Caregiver Burden Scale o Zarit Burden
Interview) es un instrumento autoaplicado que pretende valorar la vivencia subjetiva
de la sobrecarga percibida por el cuidador principal. Esta escala se desarrolld, en sus
inicios, para ser empleada con los cuidadores familiares de personas mayores con
demencia. Sin embargo, su uso se ha extendido a cuidadores de personas con gran
dependencia en general, entre ellas, afectadas por una ENM.'?%838) Asi es una de las
escalas mas ampliamente utilizadas en la practica clinica para determinar la presencia
de sobrecarga del cuidador.

La primera versién de este instrumento tenia 29 items dirigidos a evaluar la carga
asociada al cuidado en aspectos tales como salud fisica y psicoldgica, area econdmica y
laboral, relaciones sociales y relacién con la persona perceptora de cuidados.”® Tras
su revision, la actual versién cuenta con 22 items.?%® Cada uno de éstos se puntua
utilizando una escala de Likert de 5 puntos en funcion de la frecuencia en que el
elemento tiene lugar, desde nunca (1) hasta casi siempre (5). La puntuacién total se
obtiene con la suma de la respuesta a cada uno de los items, pudiendo variar entre 22
y 110. Este rango se divide, a su vez, en 3 puntos de corte: 22-46 (no sobrecarga); 47-
55 (sobrecarga leve); 56-110 (sobrecarga intensa).*®”)

La versidon empleada para valorar la presencia de sobrecarga del cuidador se ha
incluido en el Anexo llI: Instrumentos de evaluacién.

2. Propiedades psicométricas:

En relacién a su fiabilidad, la herramienta ha mostrado una consistencia interna
adecuada, con un a de Cronbach entre el 0.79 y 0.92.*") Con respecto a la validez de
constructo, los datos se agrupan en tres dimensiones: funcionamiento social, estado
de danimo y salud fisica. Las puntuaciones de carga se han correlacionado
significativamente con la calidad de la relacidn entre el cuidador y la persona receptora
de cuidados,”® los sintomas psiquiatricos?®® el estado de animo®?® vy la salud
fisica.®*Y

La ZBI ha sido traducida al espafiol y adaptada a nuestro medio en el afio 1996 por
Martin et al.?*?) En su trabajo, tras su aplicacidn a 92 cuidadores de personas mayores,
se demostré una buena consistencia interna, con un coeficiente alfa de Cronbach de
0.91. El analisis de validez del constructo mostrd una alta correlacion de la sobrecarga
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del cuidador con su estado mental de salud, evaluado a través del Cuestionario
General de Salud (GHQ) y con la presencia de trastornos de comportamiento en la
persona mayor. Por ultimo, se sefiala la existencia de tres factores subyacentes:
sobrecarga, rechazo y competencia.?*?

2.6 Procedimiento — Trabajo de campo

2.6.a) Contacto con los participantes:

Una vez definidos los criterios de inclusiéon y seleccionados los posibles participantes
en la base de datos de ASEM Galicia, se realizé el contacto telefénico y/o por correo
electrdénico y postal, con todos aquellos usuarios que podrian cumplir con los criterios
de inclusiéon. Durante la conversacion, se confirmaba con la persona el diagndstico de
una enfermedad neuromuscular y se consultaba si, en ese momento, estaba utilizando
una silla de ruedas. Este primer contacto se realizd con 249 registros de la base de
datos.

En el caso de que el usuario cumpliese con todos los criterios de inclusidn, se le ofrecia
una informacién mas detallada sobre el trabajo a realizar y se pedia su colaboracién
para participar en el mismo.

Si la respuesta era afirmativa se proponia una posible fecha para realizar una
entrevista personal en el domicilio del usuario, de forma preferente. Si esta visita no
era factible, se preguntaba al participante si preferia que se le enviasen los
cuestionarios por correo electrénico o postal.

2.6.b) Proceso de evaluacion:

El proceso de recogida de los datos se ha realizado con la aplicacion del cuestionario
de elaboracion propia (cuestionario para el usuario y cuestionario sobre la silla de
ruedas), de la Medida de la Independencia Funcional, del MPT y de la PIADS. En el caso
de que el participante tuviese un cuidador y éste fuera un familiar, se empleaba
también el cuestionario para el cuidador y la Escala de Sobrecarga del Cuidador de
Zarit.

La aplicabilidad de los instrumentos estandarizados de evaluaciéon permite que estos
sean empleados bien a través de entrevista personal o teIefénica,(1°3’185'19°'213) bien de
forma autoadministrada,(1°1’185’214) con las indicaciones precisas. Por ello, el
procedimiento ha podido ser realizado a través de tres vias:

e Entrevista personal con el usuario y su cuidador principal en su entorno:
Esta ha sido la forma de aplicacion preferente, ya que permite un
conocimiento exhaustivo de los factores personales y ambientales del
usuario, siendo mas fiable la informacién recogida. La duracién de cada
visita oscilé entre 1 hora y media y 2 horas. A través de este método fueron
obtenidos los datos para 38 personas afectadas y para 27 cuidadores.

e Entrevista telefonica: En el caso de un usuario que habia recibido los
cuestionarios por correo postal, éste prefirié realizar la entrevista por



Parte Empririca: Metodologia 158

teléfono, ante las dificultades para entender algunas cuestiones de los
instrumentos de evaluaciéon. En otros dos casos, el cuidador fue
entrevistado por teléfono, ante la ausencia del mismo durante la entrevista
personal con el afectado. Por este método se recogieron los datos para 1
usuario y para 2 cuidadores.

e Envio de los cuestionarios por correo postal y correo electrénico: En los
casos en los que no fue posible concertar una entrevista personal o el
usuario preferia una mayor intimidad, los cuestionarios fueron enviados por
correo postal y electrénico. Se ponia a disposicion del participante un
numero de teléfono, para aclarar aquellas dudas que le pudieran surgir
durante el proceso. También se daban instrucciones de cémo realizar la
devolucién de los cuestionarios cubiertos (indicando una direccion de email
y una de correo postal). Si transcurria mas de un mes y los formularios no
habian sido devueltos, se llamaba a la persona para recordarle el reenvio. A
través de este método fueron obtenidos los datos para 21 personas
afectadas y para 12 cuidadores.

A medida que se fueron recibiendo los cuestionarios y realizando las entrevistas, los
datos eran digitalizados y vaciados sobre la base de datos creada con el programa
estadistico.

2.7 Analisis estadistico de los datos

En primer lugar, se ha realizado un estudio descriptivo de todas las caracteristicas
consideradas. Las variables cuantitativas se han expresado como media (M) *
desviacion tipica (SD), mediana y rango (mdaximo y minimo). Las variables cualitativas
se han formulado con su frecuencia absoluta y porcentaje valido. La expresion de los
resultados en las tablas se refiere, por norma general, a la muestra total de
participantes (N = 60). En caso de ofrecer los datos para un grupo especifico de
usuarios, se indica la cifra del nUmero de individuos, entre paréntesis, en el titulo de la
propia tabla.

Posteriormente, y para determinar la posible relacion que guardan las variables
independientes con la propuesta de estudio, se ha llevado a cabo un anlisis
bivariante, para el que se recurrid a los métodos no paramétricos.

En el caso de la hipdtesis 1y 2, la variable dependiente considerada ha sido el impacto
psicosocial derivado del uso de la silla de ruedas, evaluado a través de la PIADS. En la
aplicacién del analisis se han tomado por separado las puntuaciones obtenidas para
cada subescala del instrumento: competencia, adaptabilidad y autoestima, siendo, por
tanto, una variable numérica o cuantitativa.

La posible relacién entre ésta y el resto de variables cuantitativas se midié6 empleando
las correlaciones no paramétricas mediante el coeficiente de correlacion rho de
Spearman. En el anadlisis de los factores cualitativos, y para realizar una comparacion
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de medias, se aplico la prueba de U de Mann Whitney en el caso de variables
dicotomicas, y la prueba de Kruskal-Wallis en la comparaciéon de mas de dos grupos o
caracteristicas policotomicas.

Para realizar la verificacidén de la hipdtesis 3 se ha tomado como variable dicotdmica
dependiente la presencia o ausencia de sobrecarga. Antes de proceder al analisis
propiamente dicho, las variables cuantitativas fueron dicotomizadas tomando como
punto de corte su mediana. De esta forma, los grupos resultantes presentaban una
distribucién de frecuencias similar. En este caso, en la ejecucién del andlisis bivariante
se ha recurrido a la generacion de las correspondientes tablas de contingencia. Se ha
empleado, preferentemente, el test exacto de Fisher, en el andlisis de la relacion de
variables dicotdmicas. Para establecer la conexion entre la variable dependiente y
otras categodricas policotdmicas se ha recurrido al estadistico de XZ o, alternativamente,
al de razoén de verosimilitudes, en el caso de tener frecuencias observadas inferiores al
5%.

En todos los contrastes de hipdtesis, el nivel de significacion estadistica se fijé en
p<0.05.

El procesamiento de los datos y la aplicacion del anadlisis se han realizado utilizando el
paquete estadistico SPSS en su version 16 para Windows.

2.8 Aspectos ético-legales

5.8.a) Hoja de informacion y consentimiento informado

Todas las personas participantes en el presente trabajo han recibido una informacién
completa sobre las caracteristicas del mismo y sus implicaciones y han dado su
consentimiento a participar en dicho estudio. La hoja de informacion y de solicitud del
consentimiento informado se han incluido en el Anexo IV: Hoja de informacion y
consentimiento informado.

5.8.b) Confidencialidad de los datos

Se ha mantenido la confidencialidad de la informacidn segun la Ley Organica 15/1999
de 13 de diciembre de Proteccién de Datos de Caracter Personal.?*® La informacion se
refiere a la gestion de la base de datos de ASEM Galicia, seleccidon de la muestra y
tratamiento de los datos obtenidos de la evaluacién para su andlisis posterior. La
identidad de los participantes fue codificada en la base de datos y en los cuestionarios
de evaluacion de modo que sélo personal autorizado, en este caso el doctorando, ha
podido tener acceso a los datos personales.






3. RESULTADOS

En este apartado se ofrecen los principales hallazgos obtenidos tras la realizacién del
trabajo de campo. Los resultados se expondrdn en dos secciones. En primer lugar, se
desarrollara un bloque descriptivo en el que se representan las principales
caracteristicas de los participantes, de las sillas de ruedas y de los cuidadores
familiares. Esta secciéon responde a los cuatro primeros objetivos especificos
planteados en el presente trabajo. Los datos se ofreceran siguiendo el orden de las
variables establecido en el apartado de metodologia (Tabla 18).

En el segundo bloque se dard respuesta a las tres hipdtesis planteadas, estando éste
dividido en tres partes:

e El impacto psicosocial de la silla de ruedas (hipdtesis principal): En esta
seccion se determina la relaciéon entre la variable dependiente con los
cuatro grupos de variables definidos: factores personales, actividad vy
participacién, factores ambientales y la silla de ruedas.

e El emparejamiento entre la persona afectada vy la silla de ruedas (segunda
hipdtesis): Se establece el grado de emparejamiento entre el usuario y el PA
y la relacién de éste con el impacto psicosocial de la silla de ruedas.

e La presencia de sobrecarga en el cuidador y sus determinantes (tercera
hipdtesis): En este caso, se analiza la relacidén de la presencia de sobrecarga
con las caracteristicas del propio cuidador y determinadas variables
referidas a la persona afectada, que han sido concretadas durante el
analisis.

3.1. Bloque Descriptivo

3.1.a) Perfil de las personas afectadas por una Enfermedad
Neuromuscular

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

Al realizar el analisis del perfil sociodemografico de la muestra, se observa que la
proporcién de hombres (60%) es ligeramente superior a la de mujeres (40%) y que la
edad media es de 35.15 (SD = 17.1), siendo el rango de edad mas numeroso el
comprendido entre los 36 y los 50 afios (n = 18).

Sélo se han detectado dos situaciones para el estado civil de la persona afectada,
siendo mds numerosos los usuarios solteros (80%) que los casados (20%). El nivel de
estudios minimo y el mas frecuente es la educacién primaria (35%), mientras que el
18.3% tienen o estaban cursando estudios universitarios.
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La Tabla 20 muestra la distribucion de frecuencias referidas a las caracteristicas
sociodemograficas de la muestra.

Tabla 20: Caracteristicas sociodemograficas de las personas afectadas por una enfermedad
neuromuscular usuarias de sillas de ruedas

Variables Cualitativas N %
Sexo Hombres 36 60%
Mujeres 24 40%
Estado Civil Soltero 48 80%
En pareja 0 0
Casado 12 20%
Separado 0 0
Viudo 0 0
Ciudad de residencia Ciudad de mas de 200.000 habitantes (Hab) 18 30%
Ciudad entre 85.000 y 199.999 hab. 10 16.7%
Ciudad entre 40.000 y 84.999 hab. 6 10%
Ciudad con menos de 39.999 hab. 26 43.3%
Nivel de estudios Sin estudios 0 0
Educacién primaria 21 35%
Educacion secundaria 15 25%
Educacién superior 11 18.3%
Ciclos formativos 13 21.7%
Permiso de Conducir Si (% calculado sobre 48 personas) 14 29.2%
No (% calculado sobre 48 personas) 34 70.8%
No aplicable (menores de 18 afios) 12 20%
Rango de edad 7 —17 aios 12 20%
18 — 35 afios 16 26.7%
36 — 50 afos 18 30%
Mas de 51 afios 14 23.3%
Variables cuantitativas Media (SD) Mediana Rango Minimo Maximo
Edad 35.15 (17.1) 37 71 7 78

CARACTERISTICAS CLINICAS Y DEL ESTADO DE SALUD

En relacién al diagndstico, existe una heterogeneidad sobre el tipo de enfermedad que
presentan los participantes, pero destaca el grupo de las distrofias musculares como el
mayoritario (58.3%). Dentro de éste, el diagndstico de DM de cinturas (12 casos) es el
mas frecuente, seguido de la Atrofia Muscular Espinal y la artrogriposis, ambos con 7
casos cada uno.

El tiempo transcurrido desde el diagndstico de la enfermedad tiene un rango muy
amplio (53 afos), siendo 4 afios el tiempo mas corto transcurrido. La mayor parte de
los participantes ha recibido el diagndstico de su enfermedad durante la edad infantil o
la adolescencia, siendo para 10 casos dentro de su primer afio de vida. A partir de los
30 anos, el diagndstico de la enfermedad es menos frecuente, ya que sdélo se ha
contemplado asi para 9 personas.

Tras la aplicacidn de la clasificacién de Hoffer,"®" |a mayor parte de la muestra (81.6%)
no presentaba una deambulaciéon funcional (deambulante no funcional o no
deambulante) y sélo 11 casos conservaban todavia la marcha (deambulacién funcional
- en el hogar o en la comunidad). El Figura 6 muestra la distribucién de la frecuencia
del nivel de deambulacion segun el tipo de silla de ruedas utilizada.
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Figura 6: Distribucidon de la frecuencia del tipo de silla utilizada, segun el nivel de deambulacién

Sélo 3 personas han indicado la coexistencia de otro diagndstico diferente a su
enfermedad neuromuscular.

Aunque casi la mitad de la muestra no recibe ningun tipo de tratamiento de
rehabilitacion (46.7%), la fisioterapia es la intervencién mas frecuente, 26 participantes
estaban acudiendo a estas sesiones, bien en la sanidad publica o bien de forma
privada. La terapia ocupacional (2 casos), logopedia (2 casos) y la hipoterapia (2 casos)
son los otros tipos de intervencion recibidos.

En relacion al grado de discapacidad y al grado de dependencia, valorado por los
equipos oficiales respectivos (EVO y equipos de valoracion de la dependencia) se
detecta que casi la totalidad de la muestra (93.3%) tiene un grado igual o superior al
65%, es decir, una alta discapacidad. El 58.3% presenta Gran Dependencia (Grado lll).
A pesar de este dato, 12 personas todavia no habian sido valoradas por los equipos de
la dependencia.

En la Tabla 21 se ofrecen los datos para las variables cualitativas sobre las
caracteristicas clinicas, mientras que la Tabla 22 recoge los resultados cuantitativos.

Con respecto a la percepcion subjetiva del estado de salud, se establece que los items
mejor valorados por los participantes son la audicién y la comprension/recuerdo. Por
el contrario, la fuerza y resistencia fisica, asi como la movilidad de miembros inferiores
son las estructuras y funciones corporales peor estimadas. En la Tabla 23 se muestra la
media y la desviacion estandar de la puntacion total de la parte A (percepcidn
subjetiva de salud) de este cuestionario (ATD PA), asi como la obtenida para cada item
segun el tipo de silla de ruedas y el nivel de deambulacion.

Se destaca el hecho de que las personas que utilizan la silla de ruedas eléctrica y los no
deambulantes ofrecen una peor puntuacion para el uso de miembros inferiores (MMII)
que las personas usuarias de sillas manuales o los deambulantes. El agarre y uso de los
dedos (capacidad importante para el manejo de la silla de ruedas eléctrica) fue
valorado de manera moderadamente positiva (M = 3.1) por parte de los usuarios de
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este dispositivo. Por su parte, los usuarios de sillas manuales, quienes utilizan sus
brazos para propulsarla, han valorado el uso de sus miembros superiores (MMSS) de
forma similar (M = 2.93).

Tabla 21: Caracteristicas clinicas de las personas afectadas por una enfermedad neuromuscular.
Variables cualitativas

Variables: Caracteristicas Clinicas N %
Diagnéstico principal DM Cinturas 12 20%
DM Duchenne 6 10%
AME Il 5 8.3%
DM Becker 5 8.3%
DM FSH 5 8.3%
DM Artrogriposis 4 6.7%
DM Congénita 3 5%
Miopatia 3 5%
AME 1l 2 3.3%
DM Sarcoglicanopatia 2 3.3%
DM Steinert 2 3.3%
Miopatia con desproporcién de fibras 2 3.3%
Sindrome PostPolio 2 3.3%
DM Becker-Duchenne 1 1.7%
DM Cluivert 1 1.7%
Fibrodisplasia osificante progresiva 1 1.7%
Miopatia Central Core 1 1.7%
Miopatia Distal 1 1.7%
Miopatia Multicores 1 1.7%
Desconocida 1 1.7%
Tipo de diagnéstico Distrofias Musculares 35 58.3%
(Agrupado segun AME 7 11.7%
clasificacién de ENM) Miopatias 7 11.7%
Artrogriposis 4 6.7%
Otros 3 5%
Sindrome Postpolio 2 3.3%
Distrofia Miotdnica de Steinert 2 3.3%
Nivel de Deambulacién Deambulante Comunitario 4 6.7%
(Clasificacién de Hoffer) Deambulante en el hogar 7 11.7%
Deambulante no funcional 20 33.3%
No deambulante 29 48.3%
Grado y nivel de No Valorado 12 20%
Dependencia Grado I, Nivel 2 31 51.7%
Grado I, Nivel 1 4 6.7%
Grado I, Nivel 2 8 13.3%
Grado Il, Nivel 1 4 6.7%
Grado I, Nivel 2 0 0%
Grado I, Nivel 1 1 1.7%
Otros diagndsticos Si 3 5%
No 57 95%
Otros tratamientos Si 32 53.3%
No 28 46.7%
Tipo de Tratamiento Ninguno 28 46.7%
recibido Terapia ocupacional 2 3.3%
Fisioterapia 26 43.3%
Logopedia 2 3.3%
Otros 2 3.3%
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Tabla 22: Caracteristicas clinicas de las personas afectadas por una enfermedad neuromuscular.
Variables cuantitativas

Variables Cuantitativas Media (SD) Mediana Rango Minimo Maximo
Tiempo transcurrido desde el 20.6 (11.6) 19.5 53 4 57
diagnéstico

Edad de recepcion del diagndstico 14.7 (13.6) 12 52 0 52
Grado de Discapacidad (sobre 100) 79 (13.5) 80.5 63 37 100

Percepcion subjetiva del estado de salud*

Puntuacién Total 29.4 (5.5) 28.5 31 14 45
Vista 3.8(1.1) 4 4 1 5
Oido 4.6(0.8) 5 3 2 5
Habla 4.5 (0.9) 5 3 2 5
Comprension, recuerdo 4.6 (0.7) 5 4 1 5
Fortaleza, resistencia fisica 1.9 (0.9) 2 4 1 5
Uso de Miembros Inferiores (MMII) 1.9 (0.9) 2 5 1 4
Agarre y uso de los dedos 3.3(1.2) 3 5 1 4
Uso de Miembros Superiores 2.7 (1.2) 3 4 1 5
Movilidad 2.1(1.0) 2 4 1 5

*Evaluada a través de la Parte A del cuestionario ATD PA

Tabla 23: Puntuaciones obtenidas a la Seccion A del cuestionario ATD PA (Percepcion subjetiva de
Salud), segun el tipo de silla utilizada y segtin el nivel de deambulacién

Valoracion subjetiva del Tipo de silla de ruedas utilizada Nivel de deambulacion

estado de salud Manual Eléctrica Deambulantes No deambulantes
(puntuaciones obtenidas)* Media (SD) Media (SD) Media (SD) Media (SD)
Puntuacién total 30.17 (5.88) 28.58 (5.19) 30.82 (4.47) 29.02 (5.75)
Vista 4.03 (0.94) 3.65 (1.25) 4.36 (1.03) 3.71(1.12)
Audicion 4.55 (0.83) 4.65 (0.71) 4.73 (0.65) 4.57 (0.79)
Habla 4.48 (1.02) 4.42 (0.76) 436 (1.21) 4.47 (0.82)
Comprension, recuerdo 4.62 (0.86) 4.65 (0.61) 4,73 (0.47) 4.61(0.79)
Fortaleza y resistencia fisica 1.86 (0.88) 1.94 (0.96) 1.82(0.98) 1.92 (0.91)
Uso de MMII 2.07 (0.92) 1.71(0.94) 2.18 (0.60) 1.82 (0.99)
Agarre y uso de los dedos 3.45 (1.15) 3.10(1.33) 3.27 (1.01) 3.27 (1.30)
Uso de MMSS 2.93(1.22) 2.42(1.12) 3.09 (1.14) 2.57(1.19)
Movilidad 2.17 (1.07) 2.06 (1) 2.27(0.79) 2.08 (1.08)

* El rango de la puntuacion total estd comprendido entre 9 y 45 puntos. El rango de cada item es de 1 a
5 puntos.

CARACTERISTICAS DE PERSONALIDAD, ACTITUDES Y PREFERENCIAS

Las caracteristicas psicosociales y de personalidad de las personas afectadas se han
codificado a través de la aplicacidon de la Parte C del cuestionario ATD PA del MPT vy la
seccion 5 del cuestionario SOTU. Este ultimo ha permitido conocer también la
predisposicion general de los participantes hacia las tecnologias.
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El analisis de las respuestas al primer cuestionario indica que, en general, las personas
usuarias de sillas de ruedas manuales ofrecen un mayor nimero de respuestas
afirmativas a items con connotaciones negativas (por ejemplo, “a menudo me siento
aislado y solo”) que los usuarios de sillas eléctricas. Los items mads frecuentemente
sefialados son aquellos relacionados con la percepcién de apoyos (“tengo el apoyo de
mi familia”), autoestima (“siento que la gente me acepta”), autodeterminacién (“soy

responsable”, “soy cooperativo”, “prefiero un estilo de vida tranquilo”) y del estado de
animo (“normalmente estoy calmado y paciente”).

Los items menos frecuentes son aquellos con alguna connotacién negativa como
“estoy enfadado”(n = 8), “estoy deprimido”(n = 12), “prefiero que me dejen solo”(n =
11) o “no estoy seguro de quién soy ahora” (n = 6).

También se debe recalcar que existe una diferencia en la frecuencia de respuesta a
determinados items entre las personas usuarias de silla eléctrica y manual. Los mas
destacados son los que se muestran en la Tabla 24. En el Anexo IV se ha incluido la
tabla de frecuencias para todas las respuestas de esta parte del cuestionario, segun el
tipo de silla utilizada.

Tabla 24: Puntuaciones obtenidas en la Seccidn C del cuestionario ATD PA, segun el tipo de silla de
ruedas utilizada

items de la parte C del cuestionario ATD PA Tipo de silla de ruedas utilizada
(Caracteristicas personales)* Manual Eléctrica
N % N % p

Tengo muchas cosas pendientes por hacer 15 25.4% 21 35.6% | 0.119
Siento excitacién ante cosas nuevas 15 25.4% 27 45.8% | 0.005
Estoy preparado para alcanzar mis metas 9 15.3% 16 27.1% | 0.106
Soy bastante ingenioso 16 27.1% 24 40.7% | 0.083
Tengo una buena imagen de mi mismo 12 20.3% 20 33.9% | 0.080

*Debido al elevado numero de items sdlo se han incluido en esta tabla aquellos con una mayor
frecuencia de respuestas afirmativas.

Las respuestas a la parte 5 (caracteristicas psicosociales) del cuestionario SOTU no
muestran grandes diferencias entre los usuarios de cada tipo de silla, aunque lo mas
destacado es que las personas que emplean una eléctrica son mads extrovertidas
(20:15) y mas perseverantes (23:11) que las usuarias de silla manual.

En general, se observa un predominio de respuestas positivas a esta pate del
cuestionario (excepto la evaluacion del item referido a la independencia fisica). Las
mas frecuentes y, por tanto, las que definen las caracteristicas psicosociales de la
muestra, son aquellas que se refieren a personas tranquilas (n = 39), felices (n = 36),
tolerantes (n = 41), extrovertidas (n = 35), con una interaccion frecuente con su familia
(n = 49) y emocionalmente independientes (n = 37). En el anexo IV se han incluido las
tablas de respuesta a esta parte del cuestionario, segun el tipo de silla utilizada.

En relacion a la predisposicion hacia las tecnologias, evaluada a través de las diferentes
partes del cuestionario SOTU, en términos generales, las respuestas de tipo positivo
fueron mucho mas frecuentes que las respuestas neutras o negativas en todos los
apartados (Tabla 25). Segun la distribuciéon de frecuencias por rango de edad, se
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puede observar que los participantes mas jovenes (grupos de 7-17 afios y de 18-35
afos) tienen una predisposicion mas elevada hacia las tecnologias, ofreciendo un
mayor numero de respuestas positivas (M = 19.75 y 19.56) y, por tanto, son mejores
candidatos para el uso de tecnologia de apoyo que las personas mayores de 36 anos.
La puntaciéon obtenida es también mayor para los usuarios de sillas de ruedas
eléctricas (M = 15.52). La Tabla 25 muestra los datos referidos a la distribucién del tipo
de respuestas del cuestionario (positivas, neutras o negativas), por secciones, segun el
rango de edad de los participantes.

Tabla 25: Respuestas obtenidas en el cuestionario SOTU para cada seccion, segtin rango de edad

Variables: Respuestas obtenidas en el Muestra  Rango de Edad
cuestionario SOTU Total 7 — 17 anos 18-35 36-50 afios  Mas de 50
N=60 (n=12) afios (n=16)  (n=18) (n=14)
Media Media Media Media Media
Puntuacion total SOTU Positivo 17.93 19.75 19.56 16.06 16.93
Puntuacién total SOTU Neutral 9.3 7.00 7.81 11.50 10.14
Puntuacién total SOTU Negativo 3.77 4.25 3.62 3.39 4.00
Experiencias con tecnologias — Positivo 3.35 3.75 3.69 2.94 3.14
Experiencias con tecnologias - Neutro 1.55 1.17 1.31 2.00 1.57
Experiencias con tecnologias - Negativo 0.13 0.08 0.06 0.06 0.36
Perspectivas sobre tecnologias: Positivo 5.33 6.33 6.00 5.00 4.14
Perspectivas sobre tecnologias: Neutro 2.62 1.67 2.00 3.00 3.64
Perspectivas sobre tecnologias: Negativo 0.05 0 0 0 0.21
Actividades tipicas: Positivo 1.52 1.58 1.75 1.28 1.50
Actividades tipicas: Neutro 1.32 1.08 1.12 1.50 1.50
Actividades tipicas: Negativo 1.17 1.33 1.13 1.22 1.00
Caracteristicas personales / Sociales: Positivo 7.73 8.08 8.12 6.83 8.14
Caracteristicas personales / Sociales: Negativo  3.83 3.08 3.38 5.06 3.43
Caracteristicas personales / Sociales: Neutro 2.42 2.83 2.44 2.11 2.43

La Tabla 26 ofrece la puntuacion total y la obtenida para cada seccion del SOTU, segun
el rango de edad vy tipo de silla de ruedas. Si bien la variaciéon de las puntuaciones para
las partes 4 (actividades tipicas) y 5 (caracteristicas psicosociales) no es destacable
entre los grupos considerados, si se observa una disminucidn paulatina en la
puntuacion sobre las perspectivas y las experiencia con la tecnologia (partes 2 y 3,
respectivamente), en relacion a la edad.

Tabla 26: Descripcion de la puntuacidn total y de cada parte del cuestionario SOTU, segun el rango de
edad y segun el tipo de silla utilizada

Variables* Rango de Edad Tipo de silla de ruedas
7 — 17 anos 18 — 35 afios 36-50 afios Mds de 50 Manual Eléctrica
(n=12) (n=16) (n=18) (n=14) (n=29) (n=31)
Media Media Media Media Media Media

Puntuacidn total 15.50 15.94 12.67 12.93 12.72 15.52

Puntuacién Partes 2y 3 10.00 9.62 7.89 6.71 8.24 8.74

(Tecnologia)

Puntuacién Parte 4 0.25 0.62 0.06 0.50 0.17 0.52

(Actividades tipicas)

Puntuacién parte 5 5.25 5.69 4.72 5.71 4.31 6.26

(Caracteristicas psicosociales)

*Puntuaciones mdximas: Cuestionario completo: 31; Parte 2 - experiencias con tecnologias: 5 puntos,
Parte 3 - perspectivas sobre tecnologias: 8 puntos; Parte 4 - Actividades tipicas: 4 puntos; Parte5 -
Caracteristicas psicosociales: 14 puntos.
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De nuevo, se demuestra que los jovenes tienen una mejor apertura hacia el uso de
tecnologias que las personas mayores de 36 afios. La puntuacion total del cuestionario
SOTU es ligeramente superior para las personas usuarias de sillas eléctricas (M =
15.52), que para los que emplean sillas manuales (M = 12.72).

ACTIVIDADES Y PARTICIPACION. DESEMPENO OCUPACIONAL

1. Valoracion subjetiva de la actividad y la participacion

Uno de los aspectos clave para comprender cdmo influye la silla de ruedas sobre la
actividad y la participacion de las personas afectadas es la autopercepcién de la
satisfaccion sobre el desempefio. Para ello se ha aplicado la parte B del cuestionario
ATD PA, en el que cada item ha sido relacionado con la nomenclatura de la CIF,(183) y
gue ofrece la posibilidad al usuario de valorar su satisfaccion y bienestar subjetivo con

el desarrollo de actividades y la participacion en diferentes situaciones vitales.

Los items mejor valorados han sido los que se refieren a las relaciones familiares (M =
4.43), al cuidado personal y actividades del hogar (M = 3.95) y al sentimiento de
encajar y sentirse conectado (M = 3.75).

En la Tabla 27 se muestran los datos descriptivos referidos a la puntuacién total de
esta parte del cuestionario y la puntuacién para cada item.

Tabla 27: Descripcion de los valores obtenidos para la Seccion B del cuestionario ATD PA

Valoracion del nivel de satisfaccion en la Media (SD) Mediana Rango Minimo Maximo
actividad y participacion*

Puntuacién Total (rango de 12 a 60) 42.69 (10.31) 42 33 26 59
Cuidado personal y actividades del hogar 3.95 (0.95) 4 4 1 5
Comodidad y bienestar fisico 3.67 (0.99) 4 3 2 5
Salud global 3.57 (1.13) 4 4 1 5
Libertad para ir donde desea 2.63 (1.3) 3 4 1 5
Participacion en las actividades que desea 3.05 (1.14) 3 4 1 5
Logros educativos 3.73(1.06) 4 4 1 5
Estado / Potencia laboral 2.79 (1.34) 3 4 1 5
Relaciones familiares 4.43 (0.85) 5 4 1 5
Relaciones cercanas e intimas 3.55(1.29) 4 4 1 5
Autonomia y autodeterminacion (eleccion) 3.7 (1.18) 4 4 1 5
Encajar, pertenecer, sentirse conectado. 3.75(1.07) 4 4 1 5
Bienestar emocional 3.67 (1.06) 4 4 1 5

* El rango de la puntuacion total estd comprendido entre 12 y 60 puntos. El rango de cada item es de 1 a
5 puntos.

2. Actividades basicas de la vida diaria

La capacidad funcional de las personas para el desarrollo de sus actividades de la vida
diaria es muy heterogénea. Como se puede apreciar en la Tabla 28, algunas personas
son totalmente independientes (puntuacion FIM=7) o independientes con algun
producto de apoyo (FIM=6) en el desarrollo del cuidado personal, control de
esfinteres, transferencias y movilidad. Otros usuarios tienen un mayor grado de
afectacién de la enfermedad, con un nivel de dependencia elevado, necesitando la
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ayuda, total o parcial, de una tercera persona (FIM < 4). Este apoyo es mas requerido
en las actividades de bafio/ducha, vestido (MMSS y MMII) y transferencias.

En general, se observa un nivel cognitivo adecuado en los participantes.

En relaciéon a la puntacidon obtenida para el item de FIM Locomocién (uno de los
aspectos clave en la realizacidon del presente trabajo), se destaca el hecho de que la
mayoria de personas no deambulantes (31 casos) no necesitan apoyo o supervision en
la movilidad. Es decir, aunque los usuarios hayan perdido su capacidad de marcha, son
independientes en los desplazamientos porque utilizan una silla de ruedas adecuada.

También se debe sefialar que la mayor parte de las personas con una independencia
en la locomocién (FIM=6) son usuarios de silla de ruedas eléctrica (n = 26), ya que sdlo
7 personas de este grupo utilizan una silla manual autopropulsable. En sentido
contrario, las personas que necesitan algun apoyo de tercera persona en la movilidad
personal (FIM < 4) son, mayoritariamente, usuarias de sillas manuales de acompafiante
(5 casos) y sillas manuales no autopropulsables (n = 13).

Tabla 28: Descripcion de los valores obtenidos para Medida de la Independencia Funcional (FIM)

Variables Media (SD) Mediana Rango Maximo Minimo
Total (rango de 18 a 126) 87.6 (17.4) 88 65 119 54
Alimentacion 5.5(1.8) 6 6 7 1
Aseo Personal 4.5(2.1) 5 6 7 1
Bafio / Ducha 3.1(1.9) 3 6 7 1
Vestido MMSS 3.7(2.1) 3 6 7 1
Vestido MMII 3.5(2.1) 3 6 7 1
Inodoro 3.8(2.3) 3.5 6 7 1
Total cuidado personal (rango 24.1(10.7) 24 36 42 6
de6a42)

Control Vesical 6.9 (0.3) 7 2 7 5
Control Intestinal 6.8 (0.7) 7 5 7 2
Transferencias Cama 3.5(2.1) 3 6 7 1
Transferencias Inodoro 3.3(2) 3 6 7 1
Transferencias Bafio 3.1(1.9) 3 6 7 1
Locomocién 5(1.3) 6 4 6 2
Escaleras 1.3(0.7) 1 4 5 1
Comunicacion 13.6 (0.9) 14 5 14 9
Conciencia exterior 19.9 (2.6) 21 15 21 6
FIM Motor 53.8 (16.5) 53.5 58 84 26
(rango de 13 a 82)

FIM Cognitivo 33.6 (3.3) 35 20 35 15

(rango de 5 a 35)

La Figura 7 muestra la distribucion del nivel de independencia en la locomocion de los
participantes segun el tipo de silla de ruedas utilizada. La Figura 8 ofrece los datos
segun el nivel de deambulacién. Como se ha comentado, el grupo mayoritario de
personas independientes en la locomocién son usuarios de sillas de ruedas eléctricas
(n =26) y personas con una deambulacion no funcional (n = 31).
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Figura 7: Independencia en la movilidad personal segun el tipo de SR utilizada
Independientes: FIM=6; Con supervision: FIM=5; Dependientes: FIM<4
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Figura 8: Independencia en la locomocion segun el nivel de deambulacién
Independientes: FIM=6; Con supervision: FIM=5; Dependientes: FIM<4

La silla de ruedas principal es utilizada por 39 personas de la muestra durante el
desarrollo de las AVD. Sin embargo, este nimero se incrementa a 49 cuando se
determina la necesidad del uso de algun producto de apoyo para la movilidad personal
(como una segunda silla de ruedas, una silla de oficina con ruedas, bastones o
andadores). Una de las principales razones para el uso de un segundo producto de
apoyo diferente a la silla de ruedas en la realizacién del cuidado personal es la
presencia de barreras arquitecténicas en el hogar, que impiden una adecuada
circulacién y desplazamiento con la silla principal.

En el caso de las 11 personas que no emplean ningun dispositivo para el desempefio
de las AVD, se establece como principal razén su nivel de deambulacién. Se trata de
personas deambulantes en el hogar o con un nivel de deambulacién comunitario.

La Tabla 29 muestra la distribucién de frecuencias referida al uso de la silla de ruedas
en las AVD u otro PA, segun el tipo de silla y el nivel de deambulacion.
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Tabla 29: Necesidad del uso de la silla de ruedas o de algin PA para la movilidad personal en el
desarrollo de las AVD, segun el tipo de silla utilizada y el nivel de deambulacién

Tipo de silla de ruedas Nivel de deambulacion
Variables Manual Eléctrica Deambulantes No deambulantes
N % N % N % N %
UsodelaSRenlas AVD Si(n=39) 16 26.7% 23 383% O 0 39 65%
No (n=21) 13 21.7% 8 13.3% 11 18.3% 10 16.7%
Uso de algiin PA parala  Si(n=49) 20 33.3% 28  46.7% 2 33.3% 46 76.6%
. N
movilidad en AVD No(n=11) 9 15% 3 5% 9 15% 3 5%

*Se incluye aqui la silla de ruedas principal

3. Actividades instrumentales de la vida diaria

El analisis de la ejecucidn de las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) se
ha realizado sélo con los usuarios mayores de 18 afos, ya que con el grupo de
menores de edad (12 casos) ha sido dificil determinar si la dependencia en estas
actividades se debia a la afectacion provocada por propia enfermedad o a la edad del
usuario.

En este apartado, las actividades domésticas se han agrupado en cuatro categorias:
cuidado de la ropa, limpieza, preparacion de la comida y administracién general y se ha
determinado el uso o no uso de la silla de ruedas para su desarrollo. La Tabla 30
muestra los resultados de la evaluacion del desempefio en las AIVD segun el sexo de
los participantes.

Tabla 30: Caracteristicas del desempeiio de las actividades instrumentales de la vida diaria, segun el
sexo de los participantes (n = 48)

Variables Sexo
Hombre Mujer
N % N %
Cuidado de la ropa (nivel de independencia) Dependiente 23 47.9% 16 33.3%
Instrucciones 2 4.2% 2 4.2%
Independiente 2 4.2% 3 6.2%
Limpieza (nivel de independencia) Dependiente 22 45.8% 12 25%
Instrucciones 1 2.1% 4 8.3%
Independiente 8.3% 5 10.4%
Cocina y preparacion de los alimentos (nivel Dependiente 21 43.8% 13 27.1%
de independencia) Instrucciones 2 4.2% 1 2.1%
Independiente 4 8.3% 7 14.6%
Uso de la SR en las AIVD Si 5 10.4% 6 12.5%
No 4 8.3% 5 10.4%
No aplicable* 18 37.5% 10 20.8%
Administracién del hogar (nivel de Dependiente 5 10.4% 3 6.2%
independencia) Instrucciones 6 12.5% 5 10.4%
Independiente 16 33.3% 13 27.1%
Uso de la SR en las tareas de administraciéon Si 16 33.3% 14 29.2%
del hogar No 5 10.4% 5 10.4%
No aplicable* 6 12.5% 2 4.2%

*Se considera no aplicable cuando la persona no es independiente en su desarrollo. SR: Silla de ruedas

Las tareas referidas a la administracion general del hogar son aquellas para las que
mas independencia en su desempefio tienen las personas afectadas, ya que sdlo 8 de
los 48 casos considerados necesita la ayuda de una tercera persona. Sin embargo, para
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el desarrollo de otras AIVD con mayor demanda fisica, el nimero de personas con
dependencia se incrementa hasta el 58.3% (Tabla 30). De las personas que son
independientes (o necesitan algln tipo de supervisidn), el 55% utilizan su silla de
ruedas en la realizacién de estas actividades (cuidado de la ropa, limpieza y cocina) y 9
usuarios no la necesitan. De este grupo, 8 participantes son deambulantes en el hogar
y uno de ellos utiliza un segundo PA para la movilidad personal en el interior de la
vivienda.

En relacién a las tareas de administracién del hogar, la mayoria de los que son
independientes en su desarrollo (75%) utilizan la silla para ello.

4. Movilidad en la comunidad (uso de los medios de transporte)

De la totalidad de la muestra, sélo 14 personas tienen permiso de conducir (Tabla 20),
aungue en 12 casos son menores de 18 afios, por lo que la valoracion de esta variable
no es aplicable. En la Tabla 31 se muestra la distribucién de frecuencias sobre las
caracteristicas referidas a la movilidad en la comunidad, segun el tipo de silla utilizada.

La gran mayoria (81.7%) utiliza con frecuencia el coche propio, mientras que la causa
de que 11 personas no lo utilicen es porque no disponen del mismo.

Tabla 31: Distribucion de frecuencias de las variables descriptivas del perfil del desempeiio en la
movilidad por la comunidad, segtin el tipo de silla utilizada

. Tipo de silla de ruedas
Variables Manual no Manual
autopropulsable autopropulsable Eléctrica
N % N % N %
Necesidad de uso SR en Si 4 6.7% 18 30% 29 48.3%
Movilidad comunidad No 2 3.3% 5 8.3% 2 3.3%
Uso del coche Si 5 8.3% 21 35% 23 38.3%
No 1 1.7% 2 3.3% 8 13.3%

¢Ha realizado alguna Si: 1 1.7% 4 6.7% 18 30%
adaptacion en el vehiculo? Acceso 0 0 3 5% 1 1.7%

Conduccién 1 1.7% 1 1.7% 16 26.7%

Ambos 0 0 0 0 1 1.7%

No 5 8.3% 19 31.7% 13 21.7%

¢Transporta la silla en el Si 5 8.3% 21 35% 23 38.3%
vehiculo? No 1 1.7% 2 3.3% 8 13.3%
¢Utiliza el transporte No 1 1.7% 13 21.7% 7 11.7%
puiblico? Si: 5 83% 10  15% 24 40%

Si, bus urbano 4 6.7% 1 1.7% 11 18.3%

Si, taxi 1 1.7% 6 10% 9 15%

Si, Tren / Avion 0 0 2 3.3% 1 1.7%

Si, Otro (065) 0 0 1 1.7% 3 5%
¢Uso de algun transporte Si adaptado 1 1.7% 7 11.7% 12 20%
publico adaptado? No adaptado 5 83% 16  22.9% 19 31.7%
¢Puede utilizar la silla en el Si 5 8.3% 9 15% 25 41.7%
transporte publico? No 1 1.7% 14 23.3% 6 10%
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Los 49 participantes que viajan en el coche pueden transportar su silla de ruedas en
éste, aungue sélo 23 han realizado algun tipo de adaptacion en el mismo (para la
conduccién, para el acceso o ambos). Las personas que son independientes en la
movilidad personal (FIM=6) han realizado mas adaptaciones en el vehiculo que las
personas con menor independencia (16:7). Por otra parte, es mas numeroso el grupo
de usuarios de silla de ruedas eléctrica que han adaptado su coche, que los que
emplean sillas manuales (18:5).

Con respecto al uso del transporte publico, 21 personas (12.6 %) no utilizan nunca este
tipo de medio para desplazarse por la comunidad. De las personas que si lo emplean,
21 no pueden utilizar su silla de ruedas en estos vehiculos. Una persona puede acceder
con la silla de ruedas al transporte publico, pero nunca lo utiliza ya que se desplaza
siempre con su coche. El tipo de transporte publico mas frecuentemente utilizado es el
taxi adaptado o Eurotaxi y el autobus urbano, que son empleados por 16 personas
cada uno. Ademads de este transporte, 4 personas utilizan un vehiculo publico
adaptado especificamente para una persona con dependencia (Servicio de Movilidad
Personal, 065 de la Conselleria de Traballo e Benestar de la Xunta de Galicia).

5. Educacion

La Tabla 32 muestra la distribucion de las frecuencias para las variables relacionadas
con el desempefio de la actividad educativa segun el tipo de silla de ruedas y el nivel
de deambulacion de los participantes.

Tabla 32: Distribucion de las frecuencias de las variables descriptivas sobre la participacion en
actividades educativas

. Tipo de silla de ruedas utilizada Nivel de deambulacién
Variables Manual Eléctrica Deambulantes No deambulantes
N % N % N % N %
Participacién en Si 8 13.3% 10 16.7% 4 6.7% 14 23.3%
actividades No
educativas 21 35% 21 35.0% 7 11.7% 35 58.3%
(N=60)
UsodelaSRen No 2 11.1% 0 0 2 11.1% 0 0
act. educativas Si
(n=18) 6 33.3% 10 55.6% 2 11.1% 14 77.8%
Nivel de Ciclo formativo ¢ 0 2 11.1% 0 0 2 11.1%
f”sfg)anza Primaria 4 22.2% 3 16.7% 3 167% 4 22.2%
n= .
Secundaria 2 11.1% 3 16.7% 1 4 22.2%
Universidad 2 11.1% 1 5.6% 0 0 3 16.7%
Otros 0 0 1 5.6% 0 0 1 5.6%
Tipo de Ordinario 7 38.9% 10 55.6% 3 16.7% 14 77.8%
escolarizacion ;
3 Combinada 1 5.6% 0 0 1 56% 0 0
(n=18)
Forma de Sin vehiculo 0 0 2 11.1% 1 5.6% 1 5.6%
desplazamiento Coche 5 27.8% 4 22.2% 2 11.1% 7 38.9%
hasta centro Transporte
educativo ansp 1 5.6% 0 0 1 56% 0 0
publico
(n=18)
Otros 2 11.1% 4 22.2% 0 0 6 33.3%

De los 60 usuarios, 18 personas se encontraban desarrollando alguna actividad
educativa en el momento de la entrevista. De ellos, el 94.4% participaban en una
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modalidad ordinaria de educacidon, mientras que solo una persona recibia una
escolarizacion combinada. El rango de edad de las personas estudiantes oscila entre
los 7 y los 39 aiios, con una mediana de 13.50 afios.

Dieciséis de los 18 usuarios emplean su silla de ruedas para el desarrollo de actividades
educativas, mientras que los dos casos restantes no la utilizan debido a que su nivel de
deambulacién es funcional en la comunidad. Todos los estudiantes que son
independientes en la movilidad personal (FIM Locomocién = 6) y todos los usuarios
gue usan sillas de ruedas eléctrica emplean dicho PA en el centro educativo.

6. Trabajo

La frecuencia de participacion en las actividades laborales es muy baja, ya que sdlo 5
personas se encontraban trabajando en el momento de la evaluacidn, si bien es cierto
gue 12 usuarios no tenian la edad minima para trabajar y otras 2 personas ya habian
alcanzado la edad de jubilacion. La Tabla 33 muestra la distribucion de frecuencias
para las variables relacionadas con la actividad laboral segun el tipo de silla y segin su
grado de discapacidad.

Tabla 33: Distribucidon de las frecuencias de las variables descriptivas sobre la participacion en las
actividades laborales, segun el tipo de silla utilizada y segun el grado de discapacidad

Tipo de silla de ruedas Grado de Discapacidad

Variables relacionadas con el Manual Eléctrica <65% >65%
desempeiio de la actividad laboral* N % N % N % N %
éDesarrolla alguna Si 3 6.5% 2 4.3% 2 43% 3 6.5%
actividad profesional? No 17 37% 19 413% 4 8.7% 32 69.6%
(N=60) No aplicable 2 43% 3 6.5% 0 0 5 10.9%
Uso de la silla de ruedas  No 2 0% 0 0 2 0% 0 0
en el trabajo (n=5) Si 1 20% 2 0% 0 0 3 60%
Sector de actividad Admon 1 20% O 0 1 20% O 0
profesional (n=5) Informética 40% 0 0 1 20% 1 20%

Servicios 0 2 40% 0 0 2 40%
Tipo de carga en el Completo 3 60% O 0 2 40% 3 60%
trabajo (n=5) Parcial o 0o 2 2% o0 o 0 0
Forma de Coche 3 60% O 0 2 40% 1 20%
desplazamiento al lugar Transporte
de trabajo (n=5) publico 0 0 2 40% 0 0 2 40%
Causas de no Paro 0 0 2 49% 0O 0 2 4.9%
desempefiar actividad :
laboral (n=41) I'ZEZ‘:;C'dad 16 30% 17  415% 4 9.8% 29 70.7%

Otros 3 73% 3 7.3% 0 0 6 14.6%

*Solo se incluyen los datos referidos a personas en edad laboral. Admon: Sector de la administracion. En
cada item, se indica entre paréntesis el nimero considerado de usuarios.

El 76.7% (46 casos) de los participantes se encontraban en el rango de edad laboral. De
ellas, cinco personas (10.87%) estaban participando en una ensefianza reglada, y no
podian compatibilidad el trabajo con sus estudios.

La principal causa para no ejercer una actividad laboral ha sido la resolucion de una
situacidn de incapacidad laboral absoluta o de gran invalidez por parte de los Equipos
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de Valoracion de la Incapacidad (EVI). Estos participantes (n = 25) se encontraban
percibiendo una pension no contributiva.

De las personas que se encontraban trabajando, tres utilizaban su silla de ruedas para
el desempefio de esta actividad, mientras que 2 casos no la necesitaban porque tenian
una deambulacién funcional en la comunidad, segun la clasificacién de Hoffer.!*8!

7. Tiempo libre y ocio

El 81.6% de los participantes utiliza normalmente la silla en el desempefio de sus
actividades de ocio y tiempo libre. El porcentaje es del 100% en el caso de aquellas
personas que son independientes en su movilidad personal (FIM Locomocidon=6). Se les
ha preguntado a los usuarios que indicaran, hasta un maximo de cinco, las actividades
de ocio que realizan actualmente y también las actividades Iudicas que les gustaria
realizar, pero que no pueden llevar a cabo. La respuesta a estas preguntas fue libre,
agrupandose posteriormente las contestaciones de los usuarios para obtener una lista
de 30 actividades diferentes desarrolladas y de 25 deseadas.

Algo mas de la mitad de la muestra (51.7%) indica realizar, al menos, 4 actividades
diferentes de ocio, mientras que 29 usuarios participa en 3 actividades o menos. El uso
del ordenador (n = 27) y la lectura (n = 22) son las principales actividades de ocio
realizadas por los participantes.

Con respecto a las actividades de ocio que les gustaria desarrollar, pero que no realizan
por las consecuencias funcionales de la enfermedad o por la inaccesibilidad del
entorno fisico, la mayor parte de los usuarios indican 1 o 2 actividades deseadas
(61.7%), frente a sélo 4 personas que desearian poder realizar mas de cuatro
actividades diferentes de ocio. Veintilun casos han expresado su deseo de participar en
actividades deportivas o con mayor demanda fisica, y 19 usuarios han indicado que
“viajar mas” es una de las principales preferencias.

En la Tabla 34 se muestra la distribucién de frecuencias sobre las actividades de ocio
gue realizan los participantes, segun el tipo de silla empleada, mientras que la Tabla 35
ofrece los datos para las actividades de ocio en las que les gustaria participar.

Casi la totalidad de los participantes (91.7%) ha tenido que modificar sus actividades
de ocio, por dos principales razones: la progresion de su enfermedad vy la presencia de
barreras arquitecténicas en el entorno. Sdlo 5 personas (tres usuarios de sillas
eléctricas y dos de sillas manuales) indicaron no haber cambiado sus habitos respecto
al desempefio de la participacidon en su tiempo libre. Una de éstas no utiliza su silla de
ruedas en las actividades de ocio.
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Tabla 34: Actividades de ocio realizadas por los participantes segun el tipo de silla de ruedas utilizada

Variables Tipo de silla de ruedas
Manual (N) Eléctrica (N)
Ordenador 11 16
Lectura 13
Salir con amigos / cenar / tomar algo 10
Cine 11
Ver TV

Escuchar musica
Manualidades

Pasear

Videojuegos / multimedia
Internet

Compras

Juegos de mesa

Escribir

Playa

Natacion

Conciertos / teatro / espectédculos
Actividades familiares
Clases

Tocar instrumento musical
Camping

Viajar

Hipica

Asistir / Ver deportes
Actividades culturales / Exposiciones
Automocién

Fotografia

Pescar

Hacer deportes
Conferencias / Charlas
Animales
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Tabla 35: Actividades de ocio que los participantes desearian realizar segun el tipo de silla utilizada

Variables Tipo de silla de ruedas

Manual (N) Eléctrica (N)
Deportes / Actividades con mayor demanda fisica 11 10
Viajar 11

Pasear / ir por la ciudad / salir mas
Salir a tomar algo / con amigos
Cine

Playa

Natacidn

Ir al parque

Bailar

Conciertos / Teatro / Espectaculos
Montar en bici

Clases

Manualidades

Senderismo / Camping

Jugar con otros nifos
Ordenador

Actividades culturales

Cocinar

Discoteca

Vida politica

Charlas / conferencias
Conducir

Ir en barco

Fotografia

Compras

Hipica

P P OOOCORPRFPRFPEPNNNRPRPONRPRARWWWWDEPLO®
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Por ultimo, se han analizado las caracteristicas de las actividades desarrolladas por los
usuarios a través de la Parte 4 del cuestionario SOTU. Se indica que el perfil tipico de
los participantes es el desempefio de actividades pasivas (55%), tanto en grupo como
en solitario (48.3%), que suelen ser satisfactorias para los usuarios (56.7%) y mas bien
rutinarias (48.3%), es decir, no se han modificado en mucho tiempo.

La Tabla 36 muestra la distribucion de las respuestas a esta parte del cuestionario,
segun el tipo de silla de ruedas y el rango de edad de los usuarios. Apenas se observan
diferencias en el perfil de las actividades realizadas en relacidon a la edad de los
participantes. Sin embargo, se destaca que los usuarios de sillas manuales son mas
activos que los de los dispositivos eléctricos. Por otra parte, este ultimo grupo realiza
menos actividades rutinarias o en solitario que los usuarios de sillas manuales.

Tabla 36: Distribucion de las respuestas obtenidas en la parte 4 del cuestionario SOTU (actividades
tipicas), segun el tipo de silla y segtin el rango de edad

Variables Tipo de SR utilizada Rango de edad

Manual Eléctrica 7-17 afios 18 -35afios 36-50 aflos Mas de 50

(n=29) (n=31) (n=12) (n=16) (n=18) (n=14)

N % N % N % N % N % N %
Actividades pasivas 14 23.3% 19 31.7% 10 16.7% 6 10% 11 18.3% 6 10%
Neutro 6 10% 7 11.7% O 0 4 6.7% 6 10% 3 5%
Actividades activas 9 15% 5 83% 2 33% 6 10% 1 1.7% 5 8.3%
Actividades en solitario 2 3.3% 3 5% 1 1.7% 2 33% 2 33% 0 0
Neutro 17 283% 12 20% 5 83% 7 11.7% 11  183% 6 10%
Actividades en grupo 10 16.7% 16  26.7% 6 10% 7 11.7% 5 83% 8 13.3%
Actividades frustrantes 1 1.7% 1 1.7% O 0 1 1.7% 0 0 1 1.7%
Neutro 13 21.7% 11 18.3% 4 6.7% 5 8.3% 10 16.7% 5 8.3%
Actividades satisfactorias 15 25% 19 31.7% 8 13.3% 10 16.7% 8 13.3% 8 13.3%
Actividades rutinarias 17 28.3% 12 20% 5 83% 8 13.3% 9 15% 7 11.7%
Neutro 7 11.7% 8 13.3% 4 6.7% 2 33% 2 33% 7 11.7%
Actividades novedosas 5 8.3% 11 183% 3 5% 6 10% 7 11.7% O 0

FACTORES AMBIENTALES

Las variables analizadas referidas al entorno se pueden dividir en dos grupos: las
caracteristicas de la vivienda y del entorno fisico, por una parte, y las caracteristicas de
convivencia, apoyos y relaciones (entorno social), por otra.

1. Caracteristicas de la vivienda y del entorno fisico

La mayor parte de los usuarios (88.3%) residia en su propia vivienda en el momento de
la evaluacidn, mientras que 6 personas lo hacian en un centro especifico para personas
con discapacidad y una, en un centro residencial. Todos los usuarios del segundo grupo
empleaban una silla de ruedas eléctrica.
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Para los usuarios residentes en una vivienda, el tipo de edificio tiene una distribucién
de frecuencias similar, ya que 27 personas vivian en una casa unifamiliar y 26 lo hacian
en un piso o apartamento.

Sélo 5 participantes se encontraban residiendo en una vivienda alquilada. El medio
urbano ha sido el predominante (56.6%), frente a las 25 personas que se encontraban
viviendo en un medio rural.

El andlisis de la presencia de barreras arquitectonicas y de adaptaciones en el hogar
se ha realizado sélo con las 53 personas residentes en una vivienda, ya que los centros
se consideran totalmente adaptados a las necesidades de los usuarios. En este proceso
se han considerado 8 estancias de la casa (Tabla 37), determinando si existia algun tipo
de barrera, su tipologia y si se habia realizado o no algun tipo de adaptacién.

Doce personas (20%) han indicado no encontrar ninguna barrera arquitectdnica en la
vivienda en el momento de la entrevista, aunque 10 de ellas ya habian realizado
alguna adaptacion del entorno previa, en respuesta a sus necesidades. Por otra parte,
7 personas de este grupo utilizan su silla de ruedas en el interior de la vivienda,
mientras que 5 lo hacen sélo en espacios exteriores. La media del nimero de barreras
detectadas ha sido de 3.4 (SD = 3.4) sobre un maximo de 38 opciones.

La estancia de la vivienda en la que mas frecuentemente se ha encontrado algun tipo
de barrera es el bafio (el 56.6% de los participantes considerados han detectado
obstaculos en este espacio), mientras que el salén es la estancia mas facilmente
accesible, ya que sélo 4 personas indican la presencia de barreras.

Sélo 5 usuarios de los 53, no habian realizado adaptaciones en la vivienda
anteriormente, mientras que un 39.6% han tenido que hacer 2 o 3 reformas en el
hogar. A pesar de ser la estancia con mayores barreras, el bafio es también el espacio
de la vivienda sobre el que se han realizado mas adaptaciones (40 casos), seguido del
acceso a la vivienda (n = 25). La media del nimero de estancias de la casa en las que se
han registrado algun tipo de reforma para mejorar la accesibilidad ha sido de 2.9 (SD =
1.8), sobre un maximo de 8 estancias.

La Tabla 37 muestra la distribucidon de frecuencias de las barreras de la vivienda
detectadas por estancia, segun el tipo de silla de ruedas y el espacio preferente de uso
de la misma.

En relacion a la presencia de barreras en el entorno escolar, 7 de los 18 usuarios que
estaban desarrollando esta actividad consideraban que el centro no era totalmente
accesible, sin embargo, sélo 3 necesitaban algun tipo de adaptacidén especifica de su
puesto escolar. En otros 7 casos se habia realizado previamente una adaptacién o
reforma en el centro para adecuarlo a sus capacidades funcionales.

De entre las 5 personas que se encontraban trabajando, sélo una habia realizado
alguna adaptacion de su puesto, siendo la misma (y Unica) que necesitaba alguna
supresion de barreras arquitectonicas en el acceso al centro laboral.
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Tabla 37: Distribucidn de las frecuencias de las principales barreras detectadas en la vivienda, segun el
tipo de silla empleada y seguin el espacio de uso preferente de la silla.

Variables: Estancias consideradas de la

Tipo de silla de ruedas utilizada

Espacio de uso de la SR

Espacio de giro

Otros obstdaculos

vivienda Manual Eléctrica Interior Exterior Ambos
(n=29) (n=31) (n=3) (n=21) (n=36)
Acceso Escalera
principal Puerta
Espacio de giro
Pavimento
Entrada ala Puerta
vivienda Escalera

Comunicacion
vertical

Falta de ascensor

Espacio de giro

Espacios
comunes

Puertas

Espacios de giro
Obstaculos sobre el suelo
Acceso a interruptores

Bafio

Uso del inodoro

Uso de la ducha

Uso de la bafiera

Puerta

Espacio de giro

Uso del lavabo

Tipo de grifos

Obstdaculos sobre el suelo

Cocina

Acceso a encimera

Acceso a
electrodomésticos
Espacio de giro

Puerta

Uso de electrodomésticos
Acceso a la mesa
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Habitacion

Espacio de giro
Puerta

Acceso a la cama
Movilidad en la cama

Obstaculos en el suelo
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Salén

Acceso a dispositivos
eléctricos

Puerta
Espacio de giro

Obstaculos sobre el suelo
Uso de dispositivos
eléctricos
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De las 14 personas que consideran accesibles los lugares para el desarrollo de las
actividades de ocio, solo tres no empleaban su silla de ruedas durante las mismas. Los
usuarios indican que han tenido que elegir y adaptarse a espacios de ocio que fueran
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adecuados a sus necesidades, siendo el interior de la vivienda el lugar mas
frecuentemente elegido por los participantes para la realizacion de estas actividades
(76.6%).

La frecuencia de uso de otros productos de apoyo es baja o muy baja. Sin tener en
cuenta el empleo de otros productos de apoyo para la movilidad personal (que se
comentard en el apartado de las caracteristicas de la silla de ruedas), la mayoria (60%)
emplea soélo uno o ninguno. En la Tabla 38 se ofrece la distribucidén de frecuencias de
uso de otros PA segln el grado de discapacidad del usuario. Como se observa, la cama
eléctrica y la silla de ducha son los dispositivos mas frecuentemente empleados por los
participantes.

Tabla 38: Distribuciéon de las frecuencias de los productos de apoyo utilizados, segtin el grado de
discapacidad

Productos de apoyo* N Grado de Discapacidad
<65% >65%

=
(o))

Cama Eléctrica 16
Silla de ducha

Silla de bafiera

[
[
[
[

Respirador

Silla de inodoro

Sillén eléctrico reclinable
Férulas antiequino

Cufia / conejo

Ayudas acceso al ordenador
Pinza de Largo alcance
Cama elevada

Alza de inodoro
Banco de ducha
Bipedestador

Silla alta
Abotonador

Silla de playa

Corsé

Carro de ducha
Cubiertos adaptados
Lavacabezas

R R R R R R R R R NNNMNNN W WS OO
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Pajitas

* Varias opciones de respuesta son posibles

La utilizacion de dispositivos de apoyo para las transferencias no es frecuente entre los
participantes, ya que sodlo un 31.7% disponian de alguno de ellos. La grua, utilizada por
16 personas, es el PA para las transferencias mas empleado, en estos casos, para
apoyar al cuidador; mientras que la tabla de transferencias la utilizan sélo 3 usuarios,
para aumentar su propia independencia en la actividad.

Las personas que tienen un nivel de deambulacién funcional no necesitan PA para las
transferencias, mientras que en el grupo de los no deambulantes (n = 49), 30 no
disponen de este tipo de dispositivo. Segun el tipo de silla de ruedas, sélo 4 usuarios de
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sillas manuales (el 13.8% de su grupo) emplean ayudas para las transferencias, siendo
15 la cifra para las personas que tienen sillas eléctricas (48.4%).

2. Caracteristicas del entorno social

La mayor parte de los participantes (81.7%) se encontraba viviendo con familiares o
con su pareja en el momento de la entrevista, frente a 7 que residian con no familiares
(correspondiendo con los residentes en centros de atencién) y a 3 que vivian solos. La
convivencia con los padres ha sido la situacion mas frecuentemente detectada (38
casos).

En relacion a la presencia de otros apoyos familiares, 15 personas indican no tener su
disponibilidad, mientras que para 25 participantes, los familiares que podrian ofrecerle
su ayuda residian cerca de su vivienda. Casi la totalidad de la muestra (86.7%) valora
sus relaciones familiares como buenas o muy buenas y ninguno las considera malas o
muy malas.

Para concluir este apartado, se ha evaluado la necesidad del apoyo de un cuidador
(formal o familiar) para el desarrollo de determinadas actividades.

Sélo 3 personas indican no necesitar esta figura de ayuda. Para el resto de los casos, la
gran mayoria (75.4%) cuenta con un familiar como cuidador principal, mientras que 14
usuarios han contratado a un asistente personal.

Los padres son los encargados del cuidado de la persona afectada en la mayor parte de
los participantes que tienen un cuidador familiar (32 casos). La Tabla 39 muestra la
distribucién de frecuencias para el conjunto de actividades en las que los participantes
necesitan un cuidador, segun el tipo de silla de ruedas y el grado de discapacidad.

Cuando se les pregunta a los usuarios con cuidador no formal si contratarian a un
asistente personal, sélo 6 de los 43 casos no lo harian, siendo la razon mas frecuente (n
= 4) la consideracion de que esta decision no le gustaria a su cuidador.

Tabla 39: Necesidad del apoyo del cuidador en diferentes actividades, segun el tipo de silla de ruedas
empleada y segun el grado de discapacidad

Variables Tipo de silla de ruedas Grado de discapacidad
Manual Eléctrica <65% >65%
N % N % N % N %
Necesidad del cuidador en AVD (n=49) 21 42.9% 28 57.1% 6 12.2% 43 88.8%
Necesidad del cuidador en movilidad personal 11 733% 4 26.7% 4 26.7% 11  73.3%
(n=15)
Necesidad del cuidador en movilidad por la 25 51% 17  49% 7 143% 35 71.4%
comunidad (n=49)
Necesidad del cuidador en AIVD (n=56) 26 46.4% 30 53.6% 7 12.5% 49 87.5%
Necesidad del cuidador en el ambito educativo 4 333% 8 66.7% 2 16.7% 10 83.3%
(n=12)
Necesidad del cuidador en las actividades de ocio 20 48.8% 21 51.2% 5 12.2% 36 87.8%

(n=41)
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En el caso del entorno escolar, se considera la necesidad del apoyo del cuidador formal
o Auxiliar Técnico Educativo. Ninguno de los participantes que se encontraba
trabajando necesitaba de un asistente personal durante el desarrollo de las actividades
laborales.

3.1.b) Caracteristicas de la silla de ruedas

CARACTERISTICAS GENERALES Y DEL SISTEMA DE PROVISION

El primer punto a destacar en este apartado es el tipo de silla de ruedas utilizada por
los usuarios. Se han ofrecido 4 opciones en el cuestionario especifico (manual no
autopropulsable, manual autopropulsable, eléctrica u otra), pero todos los
participantes se han referido a los tres primeros, es decir, ninguno de ellos utiliza una
silla especial tipo scooter, de deporte o handbikes (impulsadas por pedales).

El 48.3% de la muestra emplea alguna silla manual. La no autopropulsable (o de
acompafiante) es utilizada por 6 participantes (10%), mientras que la silla manual
autopropulsable la utilizan 23 personas (38.3%). La silla de ruedas eléctrica (s6lo en un
caso propulsada por el cuidador) es empleada por 31 usuarios (51.7%). A pesar de que
19 participantes utilizan una segunda silla de ruedas para la movilidad personal, la
codificacion del tipo de silla de ruedas, asi como la puntuacion de la escala PIADS es
referida a la silla principal del usuario, es decir, la que utiliza con mayor frecuencia.

A efectos de andlisis, se ha utilizado esta variable de forma dicotomizada, con la
creacion de dos grupos de usuarios: aquellos que utilizan una silla de ruedas de
propulsion manual (n = 29) y los que emplean una silla eléctrica (n = 31).

En relacién a la historia de uso de la silla de ruedas, destaca el amplio rango (36 afios)
obtenido para el tiempo de uso total a lo largo de la vida del usuario, oscilando desde 1
(minimo) a 37 afios (maximo). Las personas usuarias de una silla eléctrica son aquellas
gue mas experiencia tienen, con una media de 15.6 afios trascurridos desde la primera
prescripcién, frente a los 6.8 y 9.4 afios, de aquellas que emplean una manual de
acompafante y una autopropulsable, respectivamente.

En la Tabla 40, se reflejan los datos descriptivos referidos a la experiencia de utilizacién
del dispositivo para la muestra total. En la Tabla 41, se muestran las caracteristicas de

las mismas variables segun el tipo de silla utilizada.

Tabla 40: Caracteristicas de la experiencia en el uso de la silla de ruedas

Variables Cuantitativas Media (SD) Mediana Rango Minimo  Maximo
Ne de sillas prescritas 2.85(1.52) 3 7 1 8

Ne de sillas utilizadas en el momento 1.35(0.48) 1 1 1 2

Edad de uso de la primera silla (afios) 22.8(15.83) 20 71 3 74
Tiempo transcurrido desde la prescripcion 12.35(9.52) 10 36 1 37

de la primera silla (afios)

Tiempo transcurrido desde la prescripcion 3.65(3.11) 2 13.50 0.50 14

de la silla actual (afios)
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Tabla 41: Caracteristicas de la experiencia en el uso de la silla de ruedas, segun el tipo de silla utilizada

SR manual no autopropulsable SR Manual SR Eléctrica
Variables Media Media Media
cuantitativas (SD) Mediana Rango (SD) Mediana Rango (SD) Mediana Rango
o -
izadssrasan 2B 3. 4 342 g 6
actualidad (1.03) (1-4)  (1.28) (1-5) (1.59) (2-8)
o -
:uedjt?;ilzs deruedas 5 . 1 1.17 . 1 148 1
actualmente (0.52) (1-2) (0.39) (1-2) (0.51) (1-2)
Edad de uso de la
primera silla de 15 7 45 28.22 25 69 20.29 15 51
ruedas (afios) (17.29) (3-48) (15.95) (5-74) (15.67) (3-54)
iateredmncn 17 a5 45409 135 369 85
o (1.7) ’ (0.5-5) (3.70) (0.5-14) (2.77) (0.5-9)
(afios)
Tiempo total de uso 6.83 45 21 9.39 7 26 15.61 12 35
de la SR (afos) (7.73) ‘ (1-22) (7.18) (1-27) (10.32) (2-37)

En relacién al sistema de provision, el 75% de la muestra (45 casos) ha recibido su silla
de ruedas bajo la prescripcion de un médico especialista en medicina fisica y
rehabilitacion. En el 11.7% (7 personas), ha sido el neurélogo el responsable y para el
13.3% restante, se ha realizado a través de otro facultativo o no se ha recibido una
prescripcién propiamente dicha.

El profesional prescriptor ha realizado una valoracion previa a la provision de la silla de
ruedas en el 60% de los usuarios (36 casos). Esta es una cifra relativamente baja si se
tiene en cuenta, como se ha comentado en la parte tedrica, la importancia de la
evaluacidon de las capacidades, preferencias y expectativas personales, asi como la
promocion de la autonomia personal y las caracteristicas del entorno en el proceso de
seleccidn de un PA.

Con respecto a la presencia de un entrenamiento en el manejo de la silla previo a la
recepcioén, la cifra es mas preocupante ya que solo 8 personas (13.3%) han recibido
dicho adiestramiento. De éstos, 2 son usuarios de dispositivos manuales y los 6
restantes, de sillas de ruedas eléctricas.

El profesional que ha realizado el entrenamiento ha sido, en su mayoria (para 5 de los
8 casos), un trabajador de la ortopedia en la que la persona adquirio su silla de ruedas.
El terapeuta ocupacional ha entrenado sélo a un usuario y los 2 casos restantes lo han
recibido por parte de otro profesional. El hospital ha sido el lugar preferente para
realizar dicho entrenamiento (6 personas), seguido de la ortopedia (1 caso) y otros
lugares (1 caso).

El 73.3% de la muestra (44 usuarios) han adquirido su silla de ruedas directamente en
una ortopedia. El hospital es el segundo lugar de adquisicion por frecuencia (15%),
seguido por otros establecimientos (5 casos), la asociacién (n = 1) o una empresa (n =
1).
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La fuente de financiacion ha sido mayoritariamente el Servicio de Salud de la
Comunidad Autonoma (SERGAS), a través de las prestaciones ortoprotésicas, ya que el
83.3% (53 casos) han recibido su hoja de prescripcién correspondiente. La
cofinanciacién se ha producido en 2 casos, en los que la prestacion del SERGAS no
cubria determinadas prestaciones de la silla, como el sistema de elevacidn de asiento o
de basculacién. Cinco personas han adquirido su silla de ruedas con fondos propios.
Los usuarios que han utilizado mdas de una silla desde la primera prescripcion, han
obtenido la segunda y siguientes a través del derecho de renovacidn del dispositivo
establecido en el catalogo de prestaciones ortoprotésicas.(m)

Sélo 35 usuarios conocian el precio aproximado de su silla. Este oscilaba entre 300 €
para las sillas manuales de acompafiante, hasta los 6 000€ para aquellas sillas
eléctricas con sistemas de elevacidon o basculacidn, mas sofisticadas. El precio medio
ha sido de 2 837.14 €, con la mediana situada en 3 000 €.

CARACTERISTICAS INTRINSECAS A LA SILLA DE RUEDAS

En este apartado se mostraran los resultados obtenidos sobre las particularidades de
los componentes bdsicos de las sillas de ruedas analizadas.

En relacidn a la portabilidad de los dispositivos, sélo 2 sillas manuales no permitian ser
plegadas, mientras que 21 de las 29 manuales no se podian desmontar. Las
caracteristicas de portabilidad son diferentes para las sillas eléctricas, ya que 14 de
estas 31 no eran plegables, y todas menos 6 no eran desmontables.

En la Figura 9 se muestran los materiales mas utilizados para la construccion del chasis
de las sillas analizadas, siendo el aluminio (49 casos), el mas cominmente empleado.

En relacidn a las opciones especiales del chasis, cabe destacar que sdlo una de las
sillas analizadas (manual) contaba con un dispositivo de estrechamiento. Los
dispositivos antivuelco fueron mas frecuentes en las sillas de ruedas eléctricas (80.6%,
25 de 31 casos) que en las manuales (44.8%, 13 de 29 casos). El tipo de antivuelco mas
frecuente en las eléctricas ha sido el dispositivo con ruedas (21 casos), mientras que el
antivuelco sin ruedas ha sido mas frecuente para las manuales (10 sillas). La Tabla 42
muestra las frecuencias para cada caracteristica considerada del chasis, para la
totalidad de las sillas analizadas.

No se ha registrado ninguna silla con sistema de bipedestacién y sdlo las sillas
eléctricas presentaron un sistema de basculacion (5 casos) o de elevacidén de asiento (n
=2).

El peso es un factor importante en relacidon a la maniobrabilidad y el transporte de la
silla de ruedas. Para determinar esta caracteristica se preguntd al usuario su
percepcion subjetiva. Sélo 2 usuarios de sillas de ruedas manuales las consideraron
como muy pesadas, mientras que 15 personas perciben el peso de su silla manual
como ligero y 12 como pesado. Por el contrario, 14 sillas eléctricas fueron
consideradas como muy pesadas, mientras que sdlo el 12.9% de éstas se perciben
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como ligeras. Este dato es ldgico teniendo en cuenta la presencia de motores, baterias
y otros componentes de este segundo tipo de sillas.

39, 3% 4%

| Hierro
H Acero
B Aluminio
W Titanio

w Otros

76%

Figura 9: Distribucidon de los porcentajes de los materiales utilizados en la construccion del chasis

La estética de la silla de ruedas es un factor importante. Veintiséis dispositivos
analizados presentaban un solo color del chasis, mientras que la combinacion de
colores se observo en un 56.7%. El 75% de los participantes (45 casos) consideraban
adecuada la estética de su silla (18 de ellos refiriéndose a una silla manual y 27, a su
silla de ruedas eléctrica, casi la totalidad de los usuarios de este tipo de silla).

Tabla 42: Caracteristicas del chasis de las sillas de ruedas y sus accesorios

Variables N %
Desmontable Si 14 23.3%
No 46 76.7%
Plegable Si (tipo): 44 73.3%
Barras cruzadas 30 50%
Barras paralelas 11 18.3%
Plegado anterior 3 5%
No 16 26.7%
Material Hierro 2 3.4%
Acero 7 11.7%
Aluminio 49 81.7%
Titanio 1 1.7%
Otros 1 1.7%
Peso percibido Ligera 19 31.7%
Pesada 25 41.7%
Muy pesada 16 26.7%
Accesorios del Chasis Chasis reforzado 0 0
Dispositivo antivuelco: 38 63.3%
Con rueda 24 40%
Sin rueda 14 23.3%
El chasis puede estrecharse 1 1.7%
Opciones especiales Sistema de basculaciéon 5 8.3%
(Sélo detectado en SR eléctricas)  Sistema de elevacidn de asiento 2 3.4%

A la hora de analizar las caracteristicas del sistema de conduccién y frenado, es
necesario categorizarlas en funcién del tipo de silla de ruedas, ya que no todas son
aplicables a ambos. La Tabla 43 recoge los datos descriptivos de las caracteristicas de
las ruedas y sistema de frenado de los dispositivos.
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En general, se puede establecer que las sillas de ruedas eléctricas tienen ruedas
traseras de tamafio mediano o pequeno con radio macizo o lenticular, al igual que las
sillas  manuales no autopropulsables, mientras que todas las manuales
autopropulsables (n = 23) cuentan con ruedas traseras grandes, la mayoria con radios
metadlicos (n = 18). Las ruedas traseras neumaticas han sido las mas frecuentes en los
tres tipos de sillas (4 sillas manuales de acompafiante, 19, autopropulsables y 22
eléctricas), mientras que las macizas sélo se han encontrado en 15 casos (25%). El
dibujo de las ruedas es profundo para el 83.3% de las sillas analizadas. Las ruedas
traseras son extraibles en el 31.7% de los casos, siendo predominante en las sillas de
ruedas manuales autopropulsables (17 dispositivos).

En relacién a las ruedas delanteras, sélo 3 sillas manuales y 6 eléctricas tenian un
tamafio mediano. La mayor parte de las sillas (85%) presentaban ruedas delanteras de
tamafio pequefio. El sistema neumatico predominante en este caso, ha sido el macizo,
ya que sélo 3 sillas tenian ruedas delanteras neumaticas. El dibujo liso ha sido el mas
frecuente para las sillas de ruedas manuales (23 casos de 29), mientras que éste se ha
detectado en 14 sillas eléctricas, frente a 17 de este tipo que presentaban un dibujo
profundo.

El aro propulsor ha sido un elemento solamente valorado en las sillas manuales
autopropulsables, por ser el principal componente en el manejo de este tipo de
dispositivos. Cuatro usuarios han eliminado los aros para incrementar la
maniobrabilidad del dispositivo en espacios reducidos de su vivienda. El aro metalico
ha sido el predominante (17 sobre 19 sillas que disponian de aro), mientras que en una
silla, el aro era de goma y en la restante, de teflén. Ninguna de las sillas con aros,
contaba con algun sistema que facilitase la propulsién de las mismas, como pivotes o
cubrearos.

En relacion a los accesorios de las ruedas, se destaca que solo 5 casos (8.3%)
presentaban cubrerradios y el 16.7% tenian una bomba de aire adicional (7 sillas
manuales y 3 eléctricas).

Con respecto al sistema de frenado, existe una clara diferencia para los tipos de silla
considerados. Todas las sillas de ruedas eléctricas (n=31) tienen un sistema de freno
de bloqueo directo a través del mando de control. Ademas, tres de ellas presentaban
frenos de estacionamiento o de servicio, que permiten una mayor seguridad en caso
de que el motor se encuentre desembragado. El sistema de freno de bloqueo por
palanca manual en las ruedas traseras es el registrado para la mayor parte de las sillas
de ruedas manuales analizadas (22 casos de 29).

En relacién al sistema de conduccion especifico para las sillas de ruedas eléctricas (n =
31), la mayoria (26 casos) contaban con dos motores, mientras que el 16.1% tenia sélo
uno. Las sillas analizadas utilizan, mayoritariamente, dos baterias, frente a 7 que sélo
tienen una. Sélo en 2 casos se han registrado baterias de acido, siendo de gel para casi
la totalidad de las sillas eléctricas. La mayor parte de los usuarios (n = 20) pueden
cargar las baterias desde la propia silla de ruedas (normalmente a través del mando de
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control), mientras que el 41.9% utilizan un cargador externo. La Tabla 44 muestra las
caracteristicas especificas del sistema de conduccién de las sillas de ruedas eléctricas.

Tabla 43: Caracteristicas de las ruedas y del sistema de frenado, segun el tipo de silla empleada

Tipo de silla de ruedas utilizada
Manual no Manual
Variables autopropulsable  autopropulsable Eléctrica
N % N % N %
Ruedas Tamafio Grandes 2 3.3% 23 383% 1 1.7%
Traseras Medianas 3 5% 0 0 28 46.7%
Pequefias 1 1.7% 0 0 2 3.3%
Llantas Radios metdlicos 2 3.3% 18 30% 1 1.7%
Radios macizos 2 3.3% 1 1.7% 21 35%
Radios lenticulares 2 3.3% 4 6.7% 9 15%
Tipo Neumatica 4 6.7% 19 31.7% 22 36.7%
Maciza 2 3.3% 4 6.7% 9 15%
Dibujo Liso 0 0 6 10% 4 6.7%
Profundo 6 10% 17 283% 27 45%
Ruedas Tamafio Grandes 0 0 0 0 0 0
delanteras Medianas 1 1.7% 2 33% 6 10%
Pequefias 5 8.3% 21 35% 25 41.7%
Llantas Radios metadlicos 0 0 0 0 0 0
Radios macizos 4 6.7% 21 35% 22 36.7%
Radios lenticulares 2 3.3% 2 3.3% 9 15%
Tipo Neumatica 0 0 1 1.7% 2 3.3%
Maciza 6 10% 22 36.7% 29 48.3%
Dibujo Liso 3 5% 20 333% 14 23.3%
Profundo 3 5% 3 5% 17 28.3%
Aro Material Sin aro 6 10% 4 6.7% 31 51.7%
Metélico 0 0 17 283% O 0
Goma 0 0 1 1.7% 0 0
Teflén 0 0 1 1.7% 0 0
Accesorios  Cubrerradios Si 2 33 2 3.3% 0 0
de las No 4 6.7% 21 35% 30 51.7%
ruedas
Ruedas traseras  Si 2 3.3% 13 21.7% 4 6.7%
extraibles
No 4 6.7% 10 16.7% 27 45%
Bomba de aire Si 1 1.7% 6 10% 3 5%
No 5 8.3% 17 28.3% 28 46.7%
Freno Tipo De palanca 3 5% 19 31.7% 1 1.7%
De bloqueo directo 3 5% 4 6.7% 30 50%
Freno de Si 0 0 0 0 3 5%
servicio No 5 8.3% 22 36.7% 22 36.7%
No sé 1 1.7% 1 1.7% 6 10%

Todas las sillas cuentan con un sistema de regulacion de velocidad maxima, una opcién
muy util para adecuar las prestaciones del dispositivo a las capacidades funcionales del
usuario. En 29 casos, los usuarios conocian la velocidad maxima de su silla eléctrica.
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Esta oscilaba entre los 5 Km/hora y los 12 Km/hora, siendo 6 Km/hora la velocidad
maxima mas frecuente (14 casos).

Veintiocho participantes sabian los kildmetros de autonomia de la silla, es decir, la
distancia que es capaz de recorrer la silla en condiciones de uso normal hasta que las
baterias se descargan. La autonomia de la silla oscilaba entre 10 Km y 35 Km, siendo la
media de 21.6 Km.

Tabla 44: Caracteristicas especificas del sistema de conduccion de la silla eléctrica (n = 31)

Variables N %*
Tipo de baterias Acido 2 6.5%
Gel 29 93.5%
Tipo cargador de baterias Externo 13 41.9%
En la propia silla 20 58.1%
Parte del cuerpo para el manejo de la Mano dominante 28 93.5%
silla Mano no dominante 1 3.2%
Mentén 1 3.2%
Cuidador 1 3.2%
Tipo de control de lasilla Joystick: Control proporcional 29 93.5%
Interruptores o botoneras 2 6.4%
Barrido secuencial 0 0
Control regulable en posicidn Si 24 77.4%
No 7 22.6%
Variables Cuantitativas Media (SD) Mediana Rango Minimo Maximo
Velocidad Méxima 7.2(1.9) 6 7 5 12
Km de autonomia 21.6 (7.4) 22.4 25 10 35

*% calculado sobre 31 participantes, usuarios de sillas de ruedas eléctricas

El mando de control mas frecuente es el de tipo Joystick (93.5%), mientras que dos
casos utilizan un mando con interruptores. Este es regulable en posicién en la mayoria
de las sillas eléctricas (n = 24).

Por ultimo, y en relacién a la parte del cuerpo con la que el usuario maneja su silla, casi
la totalidad de la muestra considerada emplea su mano dominante (90.5%). Un caso ha
tenido que modificar la situacién del mando a su lado no dominante, debido a la
presencia de una hemiplejia en su miembro dominante derivada de un ACV. El mentén
es la parte empleada por un usuario, y, en un caso, es el cuidador el encargado de
controlar la conduccidn de la silla eléctrica.

El sistema de soporte de la silla de ruedas incluye el asiento, respaldo, reposacabezas,
reposabrazos, reposapiernas y reposapiés, siendo una parte esencial del dispositivo
para en el mantenimiento de un correcto control postural. La Tabla 45 muestra la
distribucién de frecuencias de estas caracteristicas segun el tipo de silla de ruedas.

En referencia al asiento y al respaldo de la silla, se han considerado aspectos tales
como el material, su plegabilidad, y posibilidad de ser abatible, asi como los accesorios
disponibles. El arnés, como elemento de seguridad y sujecidn, estaba presente sélo en
tres sillas eléctricas y una silla manual de las analizadas.
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El 66.7% de los usuarios (n = 40) usaba un cojin sobre el asiento de la silla de ruedas,
de los cuales el 57.5% lo habia adquirido con la propia silla, mientras que 17 casos
habian comprado su cojin en otra ocasidn. De estos 40 usuarios, solo 12 casos tenian
un cojin especial antiescaras. La Figura 10 muestra el tipo de material de los cojines,
siendo el de espuma (26 casos), el predominante.

Tabla 45: Caracteristicas del asiento y del respaldo de las sillas de ruedas, segun el tipo de silla

Variables Tipo de silla de ruedas utilizada
Manual Eléctrica
N % N %
Material del asiento Lona 19 31.7% 17 28.3%
Skay 0 0 0
Acolchado-gomaespuma 10% 5%
Otros 4 6.7% 11 18.3%
Caracteristicas del Flexible 26 43.3% 18 30%
asiento Rigido 3 5% 13 21.7%
Plegable 23 38.3% 8 13.3%
No Plegable 10% 23 38.3%
Abatible 4 6.7% 3 5%
No abatible 25 41.7% 28 46.7%
Accesorios del asiento No accesorios disponibles 25 41.7% 19 31.7%
Cinturdén 6.7% 12 20%
Cufia de abduccién 0 4 6.7%
Material del respaldo Lona 20 33.3% 16 26.7%
Skay 0 0
Acolchado-gomaespuma 13.3% 11.7%
Otros 1.7% 13.3%
Caracteristicas del Flexible 25 41.7% 19 31.7%
respaldo Rigido 4 6.7% 12 20%
Plegable 23 38.3% 14 23.3%
No plegable 6 10% 17 28.3%
Abatible 24 40% 19 31.7%
No abatible 5 8.3% 12 20%
Regulable en inclinacion 3 5% 9 15%
No regulable 26 43.3% 22 36.7%
Accesorios del respaldo  No accesorios disponibles 18 30% 13 21.7%
Cojin de respaldo 4 6.7% 3 5%
Con cremallera 3 5% 0 0
Regulable en altura 3 5% 8 13.3%
Bolsa trasera 1 1.7% 7 11.7%
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Figura 10: Materiales del cojin mas frecuentes

La presencia de algun sistema de sedestacion especifico se ha observado en 12 sillas
analizadas (20%), siendo el sistema Jay el predominante, disponible en 4 sillas
manuales y 6 eléctricas, seguido del sistema Coss (presente en 2 sillas eléctricas).

Sélo 9 sillas (1 manual y 8 eléctricas) presentaban un reposacabezas, siendo éste
prolongacion del respaldo en 4 (1 manual y 3 eléctricas). El tipo de reposacabezas de la
silla manual era curvado con soporte occipital, mientras que éste se presentaba en 2
sillas eléctricas. La mayoria de los reposacabezas de las sillas eléctricas (n = 6) era de
tipo curvado simple. Sélo en una silla eléctrica el reposacabezas no era ajustable en
altura.

Los reposabrazos y reposapiés son un elemento fundamental ya que permiten el
apoyo de los miembros superiores e inferiores, respectivamente. La Tabla 46 muestra
las caracteristicas de estos apoyos en las sillas analizadas.

La opcion de reposabrazos abatible es fundamental para la realizacién de las
transferencias en personas afectadas por una ENM, ya que la debilidad muscular
dificulta la extraccién y manejo de estos soportes.”’ En este sentido, sélo 17 sillas (9
manuales y 8 eléctricas) tenian un reposabrazos abatible, mientras que en un 13.3%,
estos apoyos no se podian desmontar. Tres usuarios de sillas de ruedas manuales han
eliminado los reposabrazos para mejorar la propulsion de su silla y la realizacion de las
transferencias. Ninguna silla presentaba bandeja ni cinchas de sujecidon en los
reposabrazos.

El tipo de reposapiés mas habitual es el dividido en dos piezas, que se presenta en el
62% de las sillas manuales y en el 96.7% de las eléctricas. El reposapiés ha sido
eliminado de dos sillas de ruedas manuales para mejorar la propulsién del dispositivo
por parte del usuario.

La presencia de reposapiernas se ha observado en 5 sillas manuales y tres eléctricas,
es decir, un 13.3% sobre las sillas analizadas. La mayoria de éstos (6 casos) eran de dos
piezas, mientras que dos sillas manuales tenian reposapiernas de una sola pieza. Este
era desmontable en 4 sillas manuales y dos eléctricas, mientras que en dos casos era
fijo. Sélo un usuario contaba con cinchas de sujecion en los reposapiernas.
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Tabla 46: Caracteristicas de los reposabrazos y los reposapiés, segun el tipo de silla

Variables Tipo de silla de ruedas utilizada
Manual Eléctrica
N % N %
Presencia de reposabrazos Si 26 43.3% 31 51.7%
No 3 5% 0 0
Caracteristicas del Corto 10 17.5% 8 13.3%
;‘;)p:asliz{:(zizssobre 57 sillas)* Largo 10 28 5% 2 38.3%
Reposabrazos acolchado 4 7% 7 12.3%
No acolchado 22 38.6% 24 40.1%
Reposabrazos abatible 9 15.8% 8 14%
No abatible 17 29.8% 23 40.4%
Desmontable 22 38.6% 27 47.4%
No desmontable 4 7% 4 7%
Regulable en altura 10 17.5% 27 47.4%
No regulable 16 28.5% 4 7%
Accesorios del reposabrazos Ninguno 12 21.1% 9 15.8%
(% calculado sobre 57 sillas)* Soportes de antebrazo 0 0 1 1.8%
Reposabrazos ancho 0 0 1 1.8%
Protectores laterales de ropa 15 26.3% 20 35.2%
Caracteristicas del reposapiés  Una pieza 9 15.8% 1 1.7%
(% calculado sobre 58 sillas)** ¢ piezas 18 31% 30 51.7%
Paletas Fijas 2 3.4% 3 5.2%
Paletas plegables 25 43.1% 28 48.3%
Abatible lateral 23 29.7% 28 48.3%
No abatible lateral 4 6.9% 3 5.2%
Abatible vertical 22 37.9% 29 50%
No abatible vertical 5 8.6% 2 3.4%
Regulable en altura 21 36.2% 29 50%
No regulable 6 10.3% 2 3.4%
Regulable en inclinacion 4 6.9% 6 10.3%
No regulable 23 39.7% 25 43.1%
Con cinchas 2 3.4% 1 1.7%
Sin cinchas 25 43.1% 30 51.7%
Con taloneras 10 17.2% 15 25.9%
Sin taloneras 17 29.3% 16 27.6%

*Tres usuarios de sillas manuales han eliminado los reposabrazos.

**Dos usuarios de sillas manuales han retidaro los resposapiés.

CARACTERISTICAS RELACIONADAS CON EL USO DE LA SILLA DE RUEDAS

El 44.8% de los usuarios de sillas de ruedas manuales (13 casos) utiliza su dispositivo
tanto en espacios interiores como exteriores, mientras que las sillas de ruedas
eléctricas son mayoritariamente utilizadas en ambos espacios (n = 23) o en exteriores
(n = 8). Ninguna silla eléctrica es utilizada sdlo en el interior de la vivienda, mientras
gue 3 usuarios de sillas manuales emplean este dispositivo en espacios interiores
Unicamente.
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En relacion a la frecuencia de uso de la silla de ruedas principal, la mayor parte de los
participantes (88.3%) la utilizan a diario (la mayor parte del tiempo o algunas horas al
dia), mientras que el 10% (5 usuarios de silla de ruedas manual y 1 usuario de silla
eléctrica) la utilizan semanalmente y sélo una persona utiliza su silla manual varias
veces al mes. Esta baja frecuencia de uso se debe a que los usuarios de sillas de ruedas
manuales son deambulantes comunitarios o deambulantes en el hogar, mientras que
el usuario de la silla eléctrica sélo la emplea cuando sale de casa, ya que en el interior
de la vivienda utiliza una silla de oficina.

Para las personas que utilizan su silla a diario, se ha cuantificado el nimero de horas al
dia de uso de la misma, siendo la media de 13 (SD = 6) para las sillas manuales y de 14
horas (SD = 5) para las eléctricas. El rango oscila entre las 2 y las 18 horas diarias,
mientras que en sélo 10 de las 53 personas que emplean su silla a diario, la frecuencia
de uso es menor de 8 horas al dia (6 manuales y 4 eléctricas).

El uso de un segundo dispositivo de apoyo para la movilidad personal se produce en un
41.6% de los casos (12 usuarios de sillas manuales y 13 de sillas eléctricas). En la Figura
11 se muestra la distribucion del segundo PA para la movilidad personal segun el tipo
de silla principal empleado.

Al analizar las caracteristicas de uso de este segundo dispositivo (Tabla 47), se observa
gue la mayor parte de los usuarios de sillas eléctricas emplea como segundo PA una
silla de ruedas manual (10 personas), mientras que 3 utilizan una silla de oficina. El
espacio de uso de este segundo dispositivo es, para 12 de los 13 usuarios, el interior de
la vivienda. Esto es debido a la presencia de barreras arquitectdnicas, como espacios
reducidos o puertas estrechas, que limitan el uso de la silla eléctrica (de mayores
dimensiones) en el interior del hogar.

En relacidn a los usuarios de sillas manuales, el segundo PA para la movilidad es alguna
ayuda para caminar en 5 casos (bastones, muletas o andador), mientras que 6
emplean una segunda silla de ruedas (3 eléctricas, 2 manuales y una silla de oficina).
Un usuario de silla de ruedas manual utiliza como ayuda para los desplazamientos una
bicicleta adaptada.

12
10
10
g Sillade ruedas
principal:

6 W SR Manual
a 2 2 . .

B B > B > SR Eléctrica
2 1 1 4.—‘7

0 . 0 a 0 0

0 N m° = B m

Muletas  Bastén  Andador  Sillade Silla Silla Otro
oficina manual  eléctrica

Figura 11: Distribucion de las frecuencias en el uso de un segundo producto para la movilidad
personal, segtin el tipo de silla de ruedas principal
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Diecisiete personas utilizan su segundo PA a diario (8 usuarios de sillas manuales y 9 de
sillas eléctricas), mientras que 7 lo emplean semanalmente y sdlo una persona usuaria
de silla de ruedas eléctrica utiliza una silla manual como segundo PA tres veces al mes
0 menos.

Tabla 47: Caracteristicas del uso del segundo producto de apoyo para la movilidad personal, segun el
tipo de silla principal utilizada

Variables Tipo de silla de ruedas utilizada (Principal)
Manual Eléctrica
N % N %
Uso de otro producto No 17 28.3% 18 30%
de a|_o_oyo parala Muletas 2 3.3% 0 0
movilidad personal i
Baston 2 3.3% 0 0
Andador 1 1.7% 0 0
Silla de oficina 1 1.7% 3 5%
Silla manual 2 3.3% 10 16.7%
Silla eléctrica 3 5% 0 0
Otro 1 1.7% 0 0
Frecuencia de uso del ~ No aplicable 17 28.3% 18 30%
segundo PA A Diario, durante todo el dia 3 5% 1 1.7%
A Diario, pero no durante todo el dia 5 8.3 8 13.3%
Tres o cuatro veces por semana 4 6.7 3 5%
Una vez por semana 0 0 0 0
Tres veces al mes o menos 0 0 1 1.7%
Espacio de uso del No aplicable 17 28.3% 18 30%
segundo PA Interior 3 5% 12 20%
Exterior 6 10% 0 0%
Ambos 3 5% 1 1.7%

La presencia de problemas derivados del uso de la silla de ruedas se ha registrado
teniendo en cuenta las consecuencias mas habituales ocasionadas por el empleo de
este dispositivo en personas afectadas por ENM.741172)

Se ofrecia la posibilidad de respuesta multiple a esta pregunta, siendo la media del
numero de problemas asociados de 1.4 (SD = 1.2), sobre seis posibles complicaciones.
En este caso, solo un 26.7% de la muestra no ha referido ningun tipo de problema de
salud derivado. El aumento de peso es el principal problema, experimentado por 32
personas, seguido de la presencia de escoliosis o contracturas (18 casos) y dolor (n =
14).

En la Tabla 48 se muestra la distribucién de la presencia de los problemas asociados
segun la frecuencia de uso de la silla de ruedas. Como se observa en la Figura 12, los
usuarios de sillas de ruedas manuales presentan una mayor frecuencia de problemas
de escoliosis, que los que utilizan sillas eléctricas (Figura 13). Sin embargo, la aparicidon
de complicaciones respiratorias es mas frecuente en el segundo grupo (4:2)
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Tabla 48: Problemas asociados al empleo de la silla de ruedas, segun la frecuencia de uso a diario o no
diario.

Variables* Frecuencia de uso de la silla de ruedas principal
A Diario Semanalmente o menos
N % N %
Debilidad 11 25% 1 2.3%
Ulceras por presién (UPP) 2 4.5% 0 0
Dolor 14 31.8% 0 0
Presencia de escoliosis o contracturas 18 40.9% 0 0
Problemas respiratorios 6 13.6% 0 0
Aumento de peso 32 72.7% 0 0

* Son posibles varias opciones de respuesta

17%

36% W Debilidad
m UPp
14% m Dolor
B Escoliosis/ Contracturas

® Problemas Respiratorios

= Aumento de peso

28%

Figura 12: Problemas asociados al uso de la silla de ruedas manual

12%

B Dehilidad
40% mUPP
H Dolor
19%  mEscoliosis/ Contracturas
H Problemas Respiratorios

w Aumento de peso

8% 17%

Figura 13: Problemas asociados al uso de la silla de ruedas eléctrica

Por ultimo, se les ha preguntado a los usuarios las principales razones para la
utilizacién de la silla de ruedas. Para ello, se han ofrecido varias opciones, de eleccién
multiple, que han sido extraidas de la hoja de registro silla de ruedas elaborada por
Jutai et al. (1996).1%°)

La principal razén para el uso de la silla de ruedas es la posibilidad que ésta ofrece para
salir de casa (51 casos), mientras que la reduccion de la fatiga en los desplazamientos
es la segunda opcién mas seleccionada (38 casos). Sélo dos personas han indicado que
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con la silla de ruedas “se sienten menos timidos” o que “el dispositivo alivia su dolor”.
Las personas usuarias de sillas de ruedas eléctrica tienen mas razones (p<0.001) para
emplear su silla, con una media de 3.65 (SD = 1.3) que las de sillas manuales (M = 2.31,
SD = 1.17). El nimero de razones es mayor (p<0.01) para las personas no
deambulantes (M = 3.24, SD = 1.4), en comparacién con los deambulantes (M = 1.91,
SD = 0.9). La Tabla 49 muestra la distribucién de las razones para el uso de la silla de
ruedas segun el tipo de silla utilizada y el nivel de deambulacién de los participantes.

Tabla 49: Razones para el uso de la silla de ruedas, segtin el tipo de silla y segun el nivel de
deambulacién

Variables* Tipo de silla de ruedas Nivel de deambulacién
Manual (N) Eléctrica (N) Deambulantes (N) No deambulantes (N)

Es la Unica forma posible para salir
de casa 23 28 7 44
Es la Unica forma en la que me

. . . 8 30 2 36
siento independiente

Porque reduce la fatiga en los
desplazamientos 21 16 9 28
Es Ia. Unica forma de acercarse a 4 17 0 21
alguien
Con e_IIa puedo ir al colegio o al 6 12 1 17
trabajo

Me hace sentir con menos ansiedad 0 4 0 4
Otras razones 1 3
Porque a.L{menta mi tolerancia a la 1 ) 0 3
sedestacién

Porque alivia mi dolor 1 1 1

Porque me siento menos timido 0 2 0

* Son posibles varias opciones de respuesta

Por otra parte, para las personas que tienen mas de una silla de ruedas, pero no la
emplean, también se le ha requerido el motivo. La Tabla 50 ofrece los datos referidos a
las razones de no emplear alguna silla de ruedas que tuviese el usuario, ademas de la
principal.

Tabla 50: Razones para no utilizar alguna silla de ruedas que tenga el usuario ademas de la principal,
segun el tipo de silla y segtin el nivel de deambulacion

Variables* Tipo de silla de ruedas Nivel de deambulacién
Manual (N) Eléctrica (N) Deambulantes (N) No deambulantes (N)

He cambiado de silla de ruedas 12 20 3 29
Mi condicidon ha cambiado 5 15 1 19
Mi s_|||a se ha averiado y no es 1 9 0 10
posible repararla
Problemas de accesibilidad 4 2 1 5
Otros 3 2 0 5
F .

alta de erltrena_m|er_1t.o o 1 0 0 1
entrenamiento insuficiente
Mi opinidn no fue considerada 0 0 1
durante el proceso de seleccion
No necesito utilizar mas una 0 0 0 0
ayuda para desplazarme
Estética 0 0 0 0

* Son posibles varias opciones de respuesta
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3.1.c) Caracteristicas de los cuidadores

Uno de los objetivos planteados en este trabajo ha sido el de ofrecer un perfil de las
caracteristicas sociodemograficas y de las necesidades de los cuidadores familiares de
las personas afectadas por ENM, residentes en Galicia y usuarias de una silla de
ruedas. Para ello, se empled un cuestionario especifico, dirigido al cuidador no formal
de aquellos participantes que contaban con esta figura de apoyo en el desarrollo de
determinadas actividades.

Asi, de todos los usuarios, sélo tres (5%) no disponian ni necesitaban la ayuda de un
cuidador, ya que eran independientes en el desempefio de sus actividades principales.
De las 57 personas restantes, 14 (23.3%) contaban con el apoyo de un asistente
personal o cuidador formal. Es decir, un amplio porcentaje de la muestra (76.7%)
necesitaba la ayuda de un cuidador familiar para el desarrollo de una o mas
actividades cotidianas. De estas 43 personas afectadas, el apoyo del cuidador era
menor a dos horas diarias en dos casos, por lo que se ha desestimado el analisis de la
figura del cuidador para estos usuarios.

De esta forma, se ha realizado el analisis de los factores considerados para 41
cuidadores.

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LOS CUIDADORES

El perfil sociodemografico de los cuidadores se muestra en la Tabla 51, en la que se
observa una mayoria de mujeres (75.6%) frente a los hombres (24.4%). Se ha
registrado una media de edad de 51.8 afios, oscilando ésta en un rango de 59 afos.

En relacion a la situacidon de parentesco con la persona afectada, la mayor parte de la
muestra (78.1%) era el progenitor (en 27 casos el cuidador era la madre y en 5, el
padre), mientras que la pareja era el cuidador principal en 6 casos. El 34.1% de los
cuidadores se encontraba trabajando en el momento de la entrevista, mientras que 11
casos estaban cotizando a la seguridad social gracias a la percepcion de la prestacion
para cuidados en el medio familiar, establecida por la Ley de dependencia.®® La
flexibilidad horaria en el trabajo fue indicada por 5 de los 14 cuidadores que se
encontraban desarrollando alguna actividad laboral.

Para aquellas personas que no estaban trabajando ni percibiendo la prestacion de la
Ley de Dependencia, la principal causa de esta situacion ha sido que ya habian
alcanzado la edad minima para jubilarse (10 casos), mientras que 8 cuidadores
indicaban que no podian desempefiar una actividad laboral debido a Ila
incompatibilidad de ésta con la atencién a la persona afectada.
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Tabla 51: Caracteristicas demograficas de los cuidadores principales (n = 41)

Variables Cualitativas N %
Sexo Mujeres 31 75.6%
Hombres 10 24.4%
Estado Civil Soltero 2 4.9%
En pareja 0 0
Casado 32 78%
Separado 2 4.9%
Viudo 5 12.2%
Situacién Laboral / Educativa  En activo 12 29.3%
En activo con reduccién de jornada 2 4.9%
En paro 6 14.6%
Recibiendo prestacién de Ley de dependencia 11 26.8%
Jubilacion por edad 10 24.4%
Jubilacion por enfermedad 0 0
Causas de no desempeiiar Decision propia 7 25.9%
actividad laboral* Jubilacion 10 37%
Imposibilidad compatibilizar cuidado con trabajo 8 29.6%
Otros 2 7.4%
Relacion con el afectado Hijo 1 2.4%
Padre 5 12.2%
Madre 27 65.9%
Cényuge-pareja 6 14.6%
Familiar otro grado 2 4.9%
Variables cuantitativas Media (SD) Mediana Rango Minimo Maximo
Edad 51.8 (14.9) 50 59 27 86

*Porcentaje calculado sobre 27 cuidadores que no trabajan

ATENCION MEDICA Y SOCIAL DEL CUIDADOR

A pesar de que soélo el 29.3% de los cuidadores indica tener dificultades para acudir a
su médico (10 casos por no poder dejar sola a la persona afectada), es muy bajo el
numero de personas que reciben un seguimiento regular de su salud por el hecho de
ser cuidadores (3 casos). La Tabla 52 muestra la distribucién de las caracteristicas de
atencidn médica y social segun el sexo del cuidador principal.

Tabla 52: Caracteristicas de la atencién médica y social de los cuidadores, segun el sexo del cuidador
(n=41)

Variables Mujer Hombre
N % N %
Presencia de dificultades para ir al Si. Causas: 11 268% 1 2.4%
médico No dejar al afectado solo 9 21% 1 2.4%
Problemas con los horarios de citas 2 4.9% 0 0
No 20 48.8% 9 21%
Medidas que faciliten el acceso a Ayuda de otra persona que se quede con 12 293% 5 12.2%
los servicios sanitarios el afectado
Mayor flexibilidad en horario de citas 11 26.8% 3 7.3%
Otros 8 19.5% 2 4.9%
¢éLo cita el médico de familia para Si 3 7.3% 0 0
hacer un seguimiento de su salud?  No 28 68.3% 10 24.4%
Presencia de dificultades para Si 6 146% 1 2.4%
acudir a cita con el/la trabajador/a  No 25 61% 9 22%
social (TS)
éLocita el TS para hacer un Si 2 4.9% 0 0

seguimiento de su situacién social?  No 29 70.7% 10 24.4%
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La mayor parte de los entrevistados (85.4%) percibe como positiva 0 muy positiva la
presencia de una figura de apoyo como asesor de recursos y aspectos sociosanitarios
relativos a la enfermedad de la persona que cuidan y a su labor como cuidadores,
mientras que para 6 casos le es indiferente.

NECESIDADES Y DEMANDAS DE LA LABOR DE CUIDADOS

El tiempo medio de dedicacion del cuidador a la atencién de la persona afectada es de
18.7 horas, oscilando desde un minimo de 2 horas a un maximo de 24.

En este apartado, se le ha preguntado al cuidador si la enfermedad de la persona
afectada ha influido en su propia salud, en su estado de danimo o en sus relaciones
sociales y tiempo de ocio. Las respuestas afirmativas a estas preguntas se recogen en
la Tabla 53.

Cabe destacar que solo un caso considera que la enfermedad de la persona afectada
no ha influido en la organizacidn familiar. Un elevado porcentaje (80.5%) ha detectado
una afectacion de su salud fisica por el hecho de ser cuidadores, mientras que un
68.3% ha sufrido alteraciones en su estado de animo y un 90.2% ha visto reducido su
tiempo de ocio. La presencia de dolor de espalda o articular es muy frecuente también,
ya que solo 5 personas (12.2%) indican no haberlo sufrido.

Tabla 53: Caracteristicas de la demanda de la labor de cuidados (n = 41)

Variables cuantitativas Media (SD) Mediana Rango Minimo Maximo
Numero de horas diarias dedicadas al cuidado 18.7 (7.9) 24 22 2 24

del afectado

Variables cualitativas:* N %
Influencia de la enfermedad de la persona afectada en la organizacién familiar 40 97.6%
Necesidad de planificar las actividades con bastante tiempo de antelacion 36 87.8%
Presencia de algun tipo de afectacién en la salud fisica 33 80.5%
Presencia de dolor de espalda y/o articular 36 87.8%
éConsidera de utilidad los productos de apoyo para su labor de cuidador? 27 65.9%
Presencia de alteraciones en el estado de animo 28 68.3%
Reduccién del tiempo de ocio del cuidador 37 90.2%
Reduccién de relaciones sociales del cuidador 28 68.3%

*Se recogen aqui las frecuencias de aquellas respuestas afirmativas a las cuestiones planteadas

PRESENCIA DE SOBRECARGA EN EL CUIDADOR

La presencia de sobrecarga en el cuidador fue evaluada a través de la aplicacion de la
Zarit Burden Interview (ZBl).

De los 41 cuidadores evaluados, sélo 12 personas (29.3%) no presentaron ningun tipo
de sobrecarga (ZBI < 47). De los 29 cuidadores con sobrecarga, 15 (36.6%) mostraban
un nivel leve (47 — 55 puntos) y 14 (34.1%) tenian una sobrecarga intensa (mas de 55
puntos).
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La media de la puntuacién de la escala de sobrecarga fue de 52.9 (SD = 13.82). La
mediana registrada fue de 51 y el rango, de 73, oscilando entre 28 (minimo) y 101
puntos (maximo).

Como se observa en la Figura 14, en la que se muestra la edad media del cuidador
principal segun el tipo de sobrecarga, apenas se observan diferencias en los datos,
siendo mayor esta variable para el grupo de cuidadores con sobrecarga leve (M =
56.27). En la Tabla 54 se ofrece un resumen descriptivo de las caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores que presentaron sobrecarga.

58
56,27

50 49,42 49,07

44
Mo sobrecarga Sobrecarga leve Sobrecarga intensa

Figura 14: Edad media del cuidador segtin el tipo de sobrecarga

Tabla 54: Caracteristicas demograficas del cuidador, segtin el tipo de sobrecarga (n = 29)

Tipo de sobrecarga

Variables Sobrecarga leve (n=15)  Sobrecarga intensa (n=14)
N % N %
Sexo del cuidador Hombre 1 2.4% 4 9.8%
principal Mujer 14 341% 10 24.4%
Estado civil del Soltero 1 2.4% 0 0
cuidador principal Casado 11 26.8% 12 29.3%
Separado 1 24% 1 2.4%
Viudo 2 49% 1 2.4%
Relacidn del cuidador  Padre 1 2.4% 3 7.3%
con el afectado Madre 11 26.8% 10 24.4%
Cényuge 2 4.9% 0 0
Otro tipo de familiar 1 2.4% 1 2.4%
Situacioén laboral del En activo 3 7.3% 6 14.6%
cuidador En activo con reduccién de
jornada 0 0 1 2.4%
En paro 0 0 3 7.3%

Recibiendo prestacion ley de

dependencia 6 14.6% 2 4.9%
Jubilado Edad 6 146% 2 4.9%
¢Por qué no trabaja No aplicable 3 7.3% 7 16.8%
el cuidador? Decisién propia 1 2.4% 2 4.9%
Jubilacién 6 14.6% 2 4.9%
Imposibilidad compatibilizar 4 9.8% 2 4.9%

cuidado con trabajo
Otros 1 2.4% 1 2.4%
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De los cuidadores que presentaban algun tipo sobrecarga, la media de horas de
dedicadas al cuidado del familiar fue de 18.69 (SD = 7.95), con una mediana de 24 y un
rango de 22 (2 minimo y 24 maximo). La media de edad de estos 29 cuidadores es de
52.79 (SD = 14.99), con una mediana de 50 y un rango de 54 (minimo = 32, maximo =
86).

En la Tabla 55 se ofrecen los estadisticos descriptivos de la edad, el grado de
discapacidad, las puntuaciones obtenidas en la escala FIM y el tiempo transcurrido
desde el diagnéstico, referidos a las personas afectadas de aquellos cuidadores que
presentan sobrecarga. Por Ultimo, la Tabla 56 ofrece la distribucién de frecuencias de
las variables principales variables cualitativas referidas a la persona afectada, segun la
sobrecarga del cuidador.

Tabla 55: Caracteristicas de las personas afectadas que tienen cuidadores que presentan sobrecarga
(n=29)

Variables Media (SD) Mediana Rango Minimo Maximo
Edad 29.17 (18.1) 25 71 7 78
Grado de Discapacidad 78.34 (16.82) 84 62 37 99

FIM Total 81.17 (17.01) 84 59 54 113

FIM Motor 47.69 (15.59) 50 54 26 80

FIM Cognitivo 33.17 (4.12) 35 20 15 35

FIM Cuidado Personal 20.07 (10.51) 19 33 6 39

FIM Locomocion 4.79 (1.35) 5 4 2 6
Tiempo transcurrido desde diagndstico  18.69 (11.06) 15 44 4 48

En este caso, se destaca que la media del grado de discapacidad de la persona afectada
es elevada, rozando casi el 80%. La sobrecarga es mas frecuente en cuidadores que no
emplean ningun PA para las transferencias (n = 18), frente a los que si lo utilizan (n =
11). Un dato destacable es el sexo de la persona afectada, ya que los cuidadores con
sobrecarga se encargan del apoyo a los varones (n = 21), con mas frecuencia que al
cuidado de mujeres (n = 8).
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Tabla 56: Caracteristicas de la persona afectada, segun el tipo de sobrecarga del cuidador principal

(n=29)
Tipo de sobrecarga Sobrecarga intensa
Caracteristicas de la persona afectada Sobrecarga leve (n=15)  (n=14)
N % N %
Sexo Hombre 10 34.5% 11 37.9%
Mujer 5 17.2% 3 10.3%
Tipo diagndstico AME 2 6.9% 2 6.9%
Artrogriposis 0 0 1 3.4%
Distrofia Muscular 9 31% 7 24.1%
Miopatia 3 10.3% 3 10.3%
Steinert 0 0 1 3.4%
Otros 1 3.4% 0 0
Nivel de deambulacién Comunitario 0 0 0 0
Hogar 1 3.4% 3 10.3%
No funcional 6 20.7% 4 13.8%
No deambulante 8 27.6% 7 24.1%
o e R et e 2 on 3
Manual autopropulsable 6 20.7% 3 10.3%
Eléctrica 7 241% 8 27.6%
Tipo de convivencia Solo 0 0 1 3.4%
Con pareja 1 3.4% 0 0
Con pareja e hijos 1 3.4% 0 0
Con padres 13 44.8% 13 44.8%
Necesidad del cuidador en No 0 0 1 3.4%
AVD Si 15 51,7% 13 44.8%
Necesidad del cuidador en No 10 34,5% 10 34.5%
movilidad personal Si 17,2% 4 13.8%
Necesidad del cuidador en No 6,9% 10.3%
movilidad por comunidad Si 13 44.8% 11 37.9%
Necesidad del cuidador en No 0 0 0 0
AIVD si 15 51.7% 14 48.3%
Necesidad del cuidador en No 2 6.9% 3 10.3%
actividades de ocio Si 13 44.8% 11 37.9%
Uso de ayudas técnicas para Ninguna 27.6% 10 34.5%
las transferencias Si 241% 4 13.8%
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3.2 Bloque de Analisis

3.2.a) El impacto psicosocial de la silla de ruedas

La hipotesis principal del presente trabajo se ha basado en la determinacion de que la
silla de ruedas tiene un impacto positivo en la calidad de vida de las personas
afectadas por una enfermedad neuromuscular, asi como la consideracion de los
posibles factores conducentes a dicho efecto positivo. Para ello, se ha utilizado la
escala PIADS, que valora la percepcién subjetiva del usuario a través de tres
dimensiones: competencia (definida como el impacto del PA sobre la independencia
funcional, el desempefio y la productividad), la adaptabilidad (efecto de habilitacidon y
liberador del dispositivo) y la autoestima (determinacion de cdmo el PA afecta a la
autoconfianza, autoestima y al bienestar emocional).

Aunque las tres dimensiones pertenecen a la misma escala, deben ser vistas vy
analizadas de forma separada, ya que cada una evalua diferentes constructos
relacionados con la calidad de vida. Por ello, la exposicién de los resultados se ha
organizado en relacidn a las tres subescalas integradas en la PIADS.

Los datos obtenidos tras la aplicacion de la herramienta indican que la silla de ruedas
ha derivado en un impacto positivo, aunque moderado, sobre la calidad de vida de las
personas afectadas por una enfermedad neuromuscular. Para la dimensién de la
competencia, la media resultante ha sido de 1.06 (SD = 0.83), con una medianade 1y
un rango de 3.67 (-0.92 / 2.75). La adaptabilidad muestra unos resultados similares,
con una media de 1.23 (SD = 1.04), una mediana de 1 y un rango de 3.83 (-0.83 / 3).
Por ultimo, la autoestima es la dimensidn para la que se han obtenido los valores mas
bajos, con una media de 0.92 (SD = 0.87), una mediana de 0.82 y un rango de 3.63 (-1 /
2.63).

Estos datos son generales y se refieren a las puntuaciones ofrecidas por todos los
participantes. Sin embargo, si los resultados se analizan en funciéon de determinadas
variables, como son el tipo de silla de ruedas, la frecuencia de uso o la independencia
en la movilidad personal, se observa una clara diferencia de los grupos entre si, y entre
la media de cada grupo y la obtenida en la muestra total. En la Tabla 57 se muestran
los estadisticos descriptivos para las tres subescalas de PIADS, segun el tipo de silla de
ruedas. Como se observa, los usuarios de sillas eléctricas muestran un impacto mas
positivo en las tres subescalas de PIADS que las personas que emplean una silla
manual. Sin embargo, en el primer grupo, el rango y la desviacién tipica es también
mayor en comparacion con los mismos datos en los otros grupos.

Por otra parte, y como se observa en la Tabla 58, la frecuencia de uso también es un
factor que podria influir en el impacto derivado de la silla de ruedas. Las personas que
no emplean su silla de ruedas a diario (n = 7) presentan una media para las tres
dimensiones de la PIADS mas proxima a 0, que el grupo que la utiliza diariamente (n =
53). Es decir, la puntuacion media rozando el valor neutro, y por tanto con un impacto
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casi nulo, se corresponde con el grupo de usuarios que necesita la silla de ruedas para
pocas actividades u ocasiones puntuales.

Por ultimo, en la Tabla 59, se demuestra que las personas que son independientes en
la movilidad personal gracias al uso de la silla (n = 33), reportan unas puntuaciones
medias mayores para las tres dimensiones de PIADS que aquellas que necesitan
supervision (n = 6), o el apoyo de una tercera persona (n = 21).

Tabla 57: Puntuaciones de las dimensiones de PIADS, segun el tipo de silla de ruedas utilizada

Tipo silla de ruedas Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media Mediana Media Mediana Media Mediana
(SD) (SD) (D)
Manual no autopropulsable 0.487 0.63 0.445 0.59 0.647 0.57
(n=6) (0.71) (0.41) (0.76)
Manual autopropulsable (n=23) 0.723 0.5 0.941 0.67 0.719 0.5
(0.59) (0.95) (0.82)
Eléctrica (n=31) 1.412 1.67 1.59 1.67 1.115 1
(0.87) (1.07) (0.91)

Tabla 58: Puntuaciones de las dimensiones de PIADS, segun la frecuencia de uso de la silla de ruedas

Frecuencia de uso Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media Mediana Media Mediana Media Mediana
(D) (D) (D)

A Diario (n=53) 1.111 1 1.293 1 0.986 0.88
(0.84) (1.04) (0.87)

No diario (n=7) 0.631 0.5 0.714 0.17 0.43 0.25
(0.72) (0.99) (0.82)

Tabla 59: Puntuaciones de las dimensiones de PIADS, segun la independencia en la locomocién

Independencia en Movilidad Competencia Adaptabilidad Autoestima

personal* Media Mediana Media Mediana Media Mediana
(sD) (sD) (D)

Independientes (n=33) 141 1.58 1.667 1.67 1.21 1.13
(0.77) (1.04) (0.88)

Con supervision (n=6) 0.902 0.92 0.973 1 0.73 0.57
(0.96) (1.01) (1.05)

Con algun tipo de ayuda (n=21) 0.520 0.5 0.603 0.33 0.507 0.5
(0.58) (0.72) (0.64)

*La independencia en la movilidad personal se refiere a la puntuacion obtenida en el item Locomocion
del FIM. Los usuarios se han clasificado en independientes (FIM=6), con supervision o instrucciones
(FIM=5) y dependientes con algun tipo de ayuda (FIM<4)

De esta forma, se obtiene una perspectiva general de cdmo pueden estar influyendo
determinados factores, como el tipo de silla de ruedas o su frecuencia de uso, en el
impacto de la misma sobre la calidad de vida de una persona afectada por una ENM.

Asi, para ampliar este enfoque y conocer la influencia de ciertas caracteristicas
relacionadas con la persona, las actividades, el entorno y la propia silla de ruedas,
sobre el impacto del PA en el bienestar subjetivo, se llevd a cabo un analisis bivariante.
Esta prueba se ejecutd para determinar la relacion entre las dimensiones consideradas
de la PIADS con cada variable, utilizando el coeficiente de correlacién de Spearman
para los factores cuantitativos, la prueba no paramétrica U de Mann-Whitney en la
comparacion de dos grupos para factores cualitativos dicotémicos, y la prueba de
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Kruskal-Wallis en la comparacion de mas de dos grupos para los factores cualitativos
policotémicos.

Por otra parte, se realizé una evaluacién de la consistencia interna de la PIADS y para
cada una de sus subescalas integrantes, a través del cdlculo de los respectivos
coeficientes alfa de Cronbach. En términos generales, se establece que cuanto mayor
es este coeficiente, mas consistente y fiable demuestra ser el instrumento de
evaluacidn. La obtencidon de un nivel de a igual o superior a 0.70, demuestra una
buena fiabilidad.

En este caso, y como se observa en la Tabla 60, la PIADS ha mostrado una muy buena
consistencia interna en general, y para las subescalas de competencia y de
adaptabilidad. Sin embargo, el coeficiente obtenido para la dimensién de la
autoestima (a=0.689) es algo inferior, aunque también elevado, no llegando al umbral
minimo para la consideracién de una adecuada consistencia interna.

Tabla 60: Analisis de la consistencia interna de la Escala PIADS

Variables Numero de a de Cronbach
elementos

Puntuacién total de PIADS 26 0.933

Subescala competencia 12 0.886

Subescala adaptabilidad 6 0.892

Subescala autoestima 8 0.689

LA INFLUENCIA DE LOS FACTORES PERSONALES SOBRE EL IMPACTO PSICOSOCAL DE LA SILLA DE
RUEDAS

En este andlisis se han considerado todas las variables referidas a la persona, definidas
en el apartado de metodologia.

La determinacién de la posible influencia de las caracteristicas sociodemograficas no
muestra ningun dato relevante o significativo para ninguna subescala de la PIADS. Es
decir, ni el sexo, la edad, el lugar de residencia o el estado civil repercuten en como la
persona puede percibir el efecto de la silla de ruedas sobre su calidad de vida.

Sin embargo, cuando se ha analizado individualmente al grupo de personas que son
independientes en la movilidad personal (es decir, con una puntuacion en el item de
FIM Locomocién = 6), se observa la presencia de una diferencia de medias significativa
segun el sexo para las tres dimensiones. La silla de ruedas ha producido un impacto
mas positivo sobre la calidad de vida de las mujeres (12 casos dentro del grupo FIM=6)
frente a los hombres (n = 21), tanto en competencia (M = 1.92 para mujeresy M =1.14
para varones; p<0.01), como en adaptabilidad (M = 2.21 para mujeres y M = 1.36 para
hombres; p<0.05) y autoestima (M = 1.64 para mujeres y M = 0.97 para hombres;
p<0.05). En la Figura 15 se muestran las medias de cada dimension de PIADS en
funcién del sexo de los participantes, para el grupo de usuarios independientes en la
movilidad personal.
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Figura 15: Medias obtenidas en la competencia, adaptabilidad y la autoestima segun el sexo. Grupo de
usuarios independientes en la locomocion (n = 33)

Con respecto a las caracteristicas clinicas, la edad a la que la persona ha recibido el
diagnodstico de la enfermedad ha mostrado tener una relacién inversa significativa,
aunque leve, con la dimensién de la autoestima (r = -0.270; p<0.05). Es decir, cuanto
mas joven es la persona al recibir su diagndéstico, mas posibilidades tendria de percibir
el impacto positivo derivado del uso de la silla de ruedas. Sin embargo, al analizar la
conexion de las dimensiones de PIADS con el tiempo transcurrido desde el diagndstico
(en anos), no se han obtenido datos estadisticamente relevantes (Tabla 61).

La diferencia de medias es destacable para las puntuaciones obtenidas en la
competencia, la adaptabilidad y la autoestima segun el nivel de deambulacién
(deambulantes / no deambulantes), como se puede apreciar en la Figura 16. Es decir,
el impacto de la silla de ruedas, sobre todo referido a la adaptabilidad, ha sido mucho
mas positivo para las personas que han perdido la capacidad de marcha, esto es, que
necesitan su silla de ruedas para todos los desplazamientos (M = 1.4), frente a los que
conservan dicha habilidad (M = 0.45). Este dato esta relacionado con la frecuencia de
uso de la silla de ruedas: las personas del segundo grupo no emplean el dispositivo a
diario y, por tanto, estos usuarios apenas perciben el impacto derivado de su
utilizacién sobre su calidad de vida.

El tipo de diagndstico que tenga la persona parece tener alglin tipo de influencia
significativa sobre las puntuaciones medias obtenidas para la competencia (p<0.05) y
la adaptabilidad (p<0.05). La Figura 17 muestra que el grupo formado por las personas
con artrogriposis perciben un impacto mas positivo de la silla de ruedas sobre su
bienestar (Competencia=1.98; Adaptabilidad=1.55; Autoestima=1.22) que el grupo de
los que han sido diagnosticados por DM de Steinert (-0.25; -0.08; 0.06;
respectivamente).
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Figura 16: Puntuaciones medias obtenidas en las dimensiones de PIADS segun el nivel de
deambulacién

Como se observa en la Tabla 62, el grado de dependencia (referido a la resoluciéon
obtenida en base a los criterios de la Ley de Dependencia)(lgz) si tiene cierta conexién
con la autoestima (p<0.05), aunque en sentido inverso. Es decir, las personas con un
grado moderado de dependencia tienen unas puntuaciones medias mayores en dicha
dimensidon que los usuarios con gran dependencia.

El impacto derivado del uso de la silla de ruedas no parece verse influido por el grado
de discapacidad (determinado por los Equipos de Valoracion y Orientacién), como se
puede observar en la Tabla 61. La recepcién de algin tipo de tratamiento de
rehabilitacion tampoco ha demostrado una influencia significativa.
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Figura 17: Puntuaciones medias obtenidas en las dimensiones de PIADS segun el tipo de diagndstico

La Tabla 61 muestra el tipo de relacién entre las caracteristicas clinicas de tipo
cuantitativo con las puntuaciones de las tres dimensiones de PIADS. La Tabla 62 ofrece
las medias obtenidas en la escala PIADS para las variables cualitativas referidas a los
datos clinicos, junto con su valor de significacidon correspondiente.

Cuando se analiza la relacion entre la puntuacidon obtenida para cada item en la
percepcion subjetiva de salud (evaluada a través de la Parte A del instrumento ATD
PA) y las tres dimensiones de PIADS, sdlo se ha obtenido una relacién destacable para
un item. Una autovaloracidn alta de la fortaleza y resistencia fisica puede repercutir, a
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su vez, en una puntuacion elevada para la dimension de autoestima (r =

207

0.276;

p<0.05). La puntuacion total obtenida para la percepcién de salud no se relaciona
significativamente con ninguna de las dimensiones de PIADS.

Tabla 61: Coeficiente de correlacion entre las caracteristicas clinicas cuantitativas y las puntuaciones
obtenidas en cada dimensién de PIADS

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima

r p r p r p
Tiempo transcurrido desde el diagndstico (afios) 0.069 0.602 0.096 0.465 -0.030 0.819
Edad de recepcion del diagndstico -0.252 0.052  -0.130 0.322 -0.270  0.037
Grado de discapacidad 0.081 0.540 0.125 0.340 -0.023  0.863

Tabla 62: Comparacion de las medias

caracteristicas clinicas cualitativas

obtenidas en las dimensiones de la PIADS segun las

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media (SD) p Media (SD) p Media (SD) p

Tipo diagndstico ~ AME (n=7) 1.82(0.88)  0.015 1.55(1.41) 0.046 1.22(1.02)  0.198
(agrupado) Artrogriposis (n=4) 1.98 (0.21) 2.71(0.29) 1.94 (0.56)

Distrofia Muscular (n=35)  0.88 (0.71) 1.02 (0.93) 0.76 (0.81)

PostPolio (n=2) 1.21(1.72) 1.17 (1.65) 1.25 (1.77)

Miopatia (n=8) 1.11 (0.63) 1.48 (0.81) 1.00 (0.78)

Steinert (n=2) -0.25 (0.71) -0.08 (0.35) 0.06 (0.62)

Otros (n=2) 0.63 (0.64) 1.09 (0.83) 0.82 (0.45)
Nivel de Deambulantes (n=11) 0.67(0.83) 0.092 0.45(0.8) 0.004 0.58(1.01) 0.067
deambulacién  No deambulantes (1=49)  1.14 (0.82) 1.40 (1.03) 0.99 (0.84)
Gradoy nivel de  No valorado (n=12) 0.48 (0.76) 0.452  0.43(0.79) 0.099  0.47(0.87) 0.040
dependencia Grado IIl, Nivel 2 (n=31)  1.15 (0.85) 1.30 (1.05) 0.80 (0.78)

Grado Ill, Nivel 1 (n=4) 1.08 (0.68) 1.33 (0.86) 1.26 (1.03)

Grado II, Nivel 2 (n=8) 1.12 (0.61) 1.21(0.8) 1.14 (0.71)

Grado Il, Nivel 1 (n=4) 1.50 (0.61) 2.59 (0.35) 1.94 (0.65)

Grado |, Nivell (n=1) 2.75 2.83 2.63
Tratamientos de  Ninguno (n=28) 0.95 (0.91) 0.306  1.15(1.05) 0.694  0.76 (0.9) 0.189
rehabilitacién Terapia ocupacional (n=2)  0.54 (0.41) 0.50(0.71) 0.44 (0.62)

Fisioterapia (n=26) 1.12 (0.79) 1.24 (1.05) 0.97 (0.82)

Logopedia (n=2) 1.84 (0.12) 2.25(0.59) 2.13(0.18)

Otros (n=2) 1.50 (0.71) 1,75 1.75 (0.71)

La determinacion de la posible influencia de las caracteristicas psicosociales de la
persona sobre las dimensiones de PIADS, se ha realizado a través del estudio de la
relacion entre las puntuaciones medias obtenidas en las tres subescalas y los
resultados de la Parte C del cuestionario ATD PA, y de la Parte 5 del instrumento SOTU.

En el primer caso, se ha analizado cada item del cuestionario de forma independiente,
determinando si las medias de las tres dimensiones de PIADS son estadisticamente
diferentes entre los usuarios que responden de forma positiva a cada pregunta, frente
a los que su respuesta es negativa. En la Tabla 63 se han incluido sélo aquellos items
del cuestionario para los que se han hallando una diferencia de medias con
significacion estadistica aceptable (p<0.05) en alguna de las subescalas de PIADS, entre
ambos tipos de respuesta.
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Destaca el hecho de que la media obtenida para la adaptabilidad no haya sido
estadisticamente diferente en ninguna de las caracteristicas psicosociales
consideradas. Por otra parte, los items que parecen estar influyendo sobre la
competencia se refieren a la autodeterminacidn y la motivacién; al igual que en el caso
de la autoestima, la cual también se relaciona con un item referido a la percepcién de
apoyos.

Tabla 63: Comparacion de las puntuaciones medias de las tres subescalas de PIADS segun
determinadas caracteristicas psicosociales

Competencia Adaptabilidad Autoestima
Variables* Media p Media p Media P
Motivacién Tengo muchas cosas pendientes 1.19 0.085 1.38 0.171 1.08 0.048
por hacer (n=37)
No (n=23) 0.85 1 0.59
Me gusta tener desafios (n=32) 1.29 0.032 1.44 0.105 1.03 0.121
No (n=28) 0.80 1 0.73

Autodeterminacién  Mi vida tiene un propédsito o 1.26 0.029 1.32 0.362 1.08 0.043
significado (n=36)

No (n=24) 0.75 1.09 0.60
Llevo a cabo lo que me propongo 1.27 0.032 1.45 0.060 1 0.307
(n=35) 0.74 0.91 0.73
No (n=25)

Apoyos A menudo me siento aislado y solo  0.69 0.065 0.70 0.053 0.33 0.011
(n=14)
No (n=46) 1.17 1.39 1.06

* Se ofrecen los datos de sélo aquellos items de la Parte C del ATD PA que han mostrado cierto tipo de
influencia sobre alguna dimension de PIADS.

En relacién al cuestionario SOTU, se ha realizado también un estudio de la correlacién
entre la puntuacion de su parte 5 (desglosando el anadlisis para el numero de
respuestas positivas, neutras y negativas) con la media de cada dimension de PIADS.
Ademas, para cada item de esta parte del cuestionario se ha determinado si las medias
de las tres subescalas eran o no significativamente diferentes.

La Tabla 64 muestra las correlaciones entre las puntuaciones obtenidas en la parte 5
del cuestionario SOTU y las dimensiones de PIADS. Destaca el hecho de que el nimero
de respuestas negativas no se relacione con ninguna media de las subescalas de PIADS.

Tabla 64: Coeficientes de correlacion entre la puntuacion total y el nimero de respuestas obtenido
para la parte 5 (caracteristicas psicosociales) del cuestionario SOTU con las dimensiones de PIADS

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima

r P r P r p
Puntuacion total Parte 5: Caracteristicas 0.178 0.174 0.332 0.010 0.234 0.072
psicosociales
Numero de respuestas positivas parte 5 0.268 0.038 0.393 0.002 0.305 0.018
Nudmero de respuestas neutras parte 5 -0.370 0.004 -0.394  0.004 0.335 0.009

Ndmero de respuestas negativas parte 5 0.040 0.760 -0.099 0453 -0.010 0.937




Parte Empririca: Resultados 209

Por su parte, en la Tabla 65, se muestran las puntuaciones obtenidas para aquellos
items de la parte 5 del cuestionario para los que se han obtenido alguna diferencia
significativa en las dimensiones de PIADS. Al igual que en el caso anterior, la
autoestima es la dimensidn para la que mas relaciones significativas se han obtenido
en cuanto a las caracteristicas personales. La motivacién y la percepcién de apoyos
también han destacado en este analisis.

Tabla 65: Comparacion de medias para las dimensiones de PIADS segln las caracteristicas
psicosociales (Cuestionario SOTU, parte 5)

Variables* Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media P Media P Media P

Persona motivada (n=33) 1.34 0.030 1.64 0.006 1.22 0.020
Neutro (n=22) 0.71 0.74 0.58

Persona desmotivada (n=5) 0.72 0.63 0.43

Persona Racional (n=32) 0.80 0.012 1.07 0.346 0.68 0.022
Neutro (n=20) 1.20 1.26 1.00

Persona Impulsiva (n=8) 1.71 1.77 1.67
Frecuentemente interactio con la familia (n=49) 1.11 0.337 1.35 0.110 1.04 0.049
Neutro (n=9) 0.74 0.61 0.32

Casi nunca interactuio con la familia (n=2) 1.05 1.00 0.69
Frecuentemente interactio con amigos (n=35) 1.16 0.006 141 0.006 1.01 0.009
Neutro (n=12) 0.52 0.43 0.50

Casi nunca interactio con amigos (n=13) 1.16 1.46 1.05

Tengo buena sensacidn de bienestar (n=33) 1.22 0.178 1.42 0.334 1.15 0.045
Neutro (n=22) 0.82 0.96 0.55

Tengo una pobre sensacidn de bienestar (n=5) 1.03 1.10 1.00
Fisicamente independiente (n=4) 1.77 0.027 1.92 0.291 1.50 0.093
Neutro (n=15) 0.72 .097 0.58
Fisicamente dependiente (n=41) 1.11 1.25 0.98
Emocionalmente independiente (n=37) 1.21 0.255 1.48 0.045 1.07 0.230
Neutro (n=14) 0.77 0.74 0.68
Emocionalmente dependiente (n=9) 0.87 0.94 0.64

*Solo se han incluido los items del cuestionario para los que se ha obtenido diferencia estadistica en la
comparacion de medias.

Por ultimo, y en referencia a la predisposicion de los participantes para el uso de la
tecnologia, como se observa en la Tabla 66, existe una relacion directa y significativa
entre la puntuacion total del cuestionario SOTU con la adaptabilidad (r = 0.311;
p<0.05). Por otra parte, el nimero de respuestas positivas obtenidas en este
instrumento influye directamente en todas las dimensiones de PIADS. Es decir, el
impacto psicosocial positivo de la silla de ruedas puede verse influido por una
predisposicion favorable hacia el uso de las tecnologias por parte del usuario.

Al analizar las conexiones entre la puntuacién de PIADS y la obtenida para las partes 2
(perspectivas sobre el uso de la tecnologia) y 3 (experiencias con la tecnologia) del
cuestionario SOTU, solo se ha obtenido una correlacion inversa significativa entre la
autoestima y el nimero de respuestas negativas a la Parte 2 (r = -0.269; p<0.05).
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Tabla 66: Coeficientes de correlacion entre las puntuaciones obtenidas en el cuestionario SOTU y las
dimensiones de la PIADS

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima

r p r p r p
Puntuacidn total Cuestionario SOTU 0.206 0.114 0.311 0.016 0.270 0.037
Ndmero de respuestas positivas 0.299 0.020 0.306 0.018 0.317 0.014
Ndmero de respuestas neutras -0.336 0.009 -0.245 0.059 -0.303  0.019
Numero de respuestas negativas 0.018 0.894 -0.146 0.267 -0.98 0.455
Puntuacion total Partes 2 y 3 (Tecnologias) 0.146 0.267  0.055 0.675 0.160 0.222
N2 positivos en perspectiva sobre tecnologias 0.117 0.374 0.163 0.213 0.125 0.342
N2 neutros en perspectiva sobre tecnologias -0.050 0.703  -0.069 0.603 0.002 0.988
N2 negativos en perspectiva sobre tecnologias -0.094 0.475 -0.173 0.187 -0.269  0.038
N2 positivos en experiencias con las tecnologias 0.161 0.220 -0.022 0.870 0.141 0.283
N2 neutros en experiencias con las tecnologias -0.147 0.261 0.038 0.775 -0.128  0.328
N2 negativos en experiencias con las tecnologias -0.215 0.100 -0.215 0.100 -0.207 0.112

Para sintetizar los resultados obtenidos del andlisis de las relaciones entre los factores
personales y las tres dimensiones de PIADS, se han elaborado dos tablas en las que
solo se muestran los resultados estadisticamente significativos para la competencia, la
adaptabilidad y la autoestima.

La Tabla 67 muestra las variables cuantitativas que han mostrado una correlacién
significativa con las puntuaciones obtenidas en alguna de las dimensiones de PIADS.
Como dato destacable, se puede resefiar la influencia que puede tener la edad
temprana en el momento de recepcion del diagndstico sobre una mayor autoestima
percibida, asi como el efecto positivo de la predisposicion a las tecnologias sobre todas
las dimensiones de PIADS.

Tabla 67: Coeficientes de correlacion entre las variables cuantitativas referidas a los factores
personales y las puntuaciones obtenidas para las dimensiones de PIADS para las que se ha
demostrado algtin grado de significacion estadistica

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima

r p r p r p
Edad de recepcion del diagndstico -0.270 0.037
Auto-Percepcidn de la fortaleza y la resistencia 0.276 0.033
fisica (ATD PA; parte A)
Puntuacién Total Cuestionario SOTU 0.311 0.016
N2 respuestas positivas en Cuestionario SOTU 0.299 0.020 0.306 0.018 0.317 0.014
N2 repuestas neutras en Cuestionario SOTU -0.336 0.009 -0.303 0.019
Puntuacién Total Parte 5 (Caracteristicas 0.332 0.010
psicosociales) del cuestionario SOTU
N2 respuestas positivas (Parte 5 - SOTU) 0.268 0.038 0.393 0.002 0.305 0.018
N2 respuestas neutras (Parte 5 - SOTU) -0.375  0.004 -0.394 0.004 0.335 0.009
N2 respuestas negativas en la Parte 2 -0.269 0.038

(predisposicidn hacia las tecnologias) del
cuestionario SOTU

En la Tabla 68 se muestran los datos referidos a las variables para las que se ha
obtenido una diferencia de medias significativa en alguna de las subescalas. En este
caso, el diagndstico de los participantes, el nivel de deambulacion y la presencia de
determinadas caracteristicas psicosociales como la motivacion, la autodeterminaciéon y
la percepcién de apoyos van a influir en como la persona percibe el impacto de la silla
de ruedas sobre su calidad de vida.
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Tabla 68: Medias obtenidas para las dimensiones de PIADS segun las variables cualitativas
relacionadas con los factores personales para las que se han obtenido diferencias significativas

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media P Media P Media P
Sexo (sélo para Mujeres (n=12) 1.92 0.003 2.21 0.020 1.64 0.040

grupo de usuarios
independientes en

la movilidad) Hombres (n=21) 1.14 1.36 0.97
Tipo diagndstico AME (n=7) 1.82 0.015 1.55 0.046
(agrupado) Artrogriposis (n=4) 1.98 2.71
DM (n=35) 0.88 1.02
PostPolio (n=2) 1.21 1.17
Miopatia (n=8) 1.11 1.48
Steinert (n=2) -0.25 -0.08
Otros (n=2) 0.63 1.09
Nivel de Deambulantes (n=11) 0.45 0.004
deambulacion No deambulantes (n=49) 1.40
Grado de No valorado (n=12) 0.47 0.040
dependencia Grado llI, Nivel 2 (n=31) 0.80
Grado I, Nivel 1 (n=4) 1.26
Grado I, Nivel 2 (n=8) 1.14
Grado I, Nivel 1 (n=4) 1.94
Grado |, Nivell (n=1) 2.63
Caracteristicas psicosociales
Motivacién
Persona motivada (n=33) 1.34 0.030 1.64 0.006 1.22 0.020
Neutro (n=22) 0.71 0.74 0.58
Persona desmotivada (n=5) 0.72 0.63 0.43
Tengo muchas cosas pendientes por hacer 1.08 0.048
(n=37)
No (n=23) 0.59 0.048
Me gusta tener desafios (n=32) 1.29 0.032
No (n=28) 0.80
Autodeterminacién
Llevo a cabo lo que me propongo (n=35) 1.27 0.032
No (n=25) 0.74
Mi vida tiene un propdsito o un significado 1.26 0.029 1.03 0.043
(n=36)
No (n=24) 0.75 0.73
Persona Racional (n=32) 0.68 0.022
Neutro (n=20) 1.00
Persona Impulsiva (n=8) 1.67
Apoyos y relaciones
Frecuentemente interactio con la familia (n=49) 1.04 0.049
Neutro (n=9) 0.32
Casi nunca interactuio con la familia (n=2) 0.69
Frecuentemente interactio con amigos (n=35) 1.16 0.006 1.41 0.006 1.01 0.009
Neutro (n=12) 0.52 0.43 0.50
Casi nunca interactio con amigos (n=13) 1.16 1.46 1.05
A menudo me siento aislado y solo (n=14) 0.33 0.011
No (n=46) 1.06
Autonomia y bienestar
Tengo buena sensacidn de bienestar (n=33) 1.15 0.045
Neutro (n=22) 0.55
Tengo una pobre sensacion de bienestar (n=5) 1.00
Fisicamente independiente (n=4) 1.77 0.027
Neutro (n=15) 0.72
Fisicamente dependiente (n=41) 1.11
Emocionalmente independiente (n=37) 1.48 0.045
Neutro (n=14) 0.74

Emocionalmente dependiente (n=9) 0.94
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Todos estos datos seran tratados y comentados de manera mas exhaustiva en el
apartado de discusion.

LA INFLUENCIA DE LAS ACTIVIDADES Y LA PARTICIPACION

1. Valoracion subjetiva de la actividad y la participacion

En primer lugar, y como uno de los principales puntos para determinar en qué medida
puede influir la silla de ruedas en el desempefio de diferentes actividades y, por tanto,
establecer su impacto psicosocial derivado, se ha analizado la relacién de dicho efecto
con las respuestas obtenidas a la Parte B del instrumento ATD PA. Para determinar su
conexion con las medias de las dimensiones de PIADS, se empled, por una parte, la
puntuacion total de esta seccion del cuestionario, y por otra, la puntuacion obtenida
para cada uno de los 12 items que la forman.

Tras aplicar la prueba de correlacién de Spearman, se ha visto que la competencia no
esta relacionada significativamente con la puntuacidn total de la parte B del ATD PA ni
con ninguno de los items que la forman. Sin embargo, si existe cierta relacién, en
sentido positivo, entre la puntuacidén total obtenida y la subescala de la adaptabilidad
(r=354; p<0.05) y la autoestima (r = 0.357; p<0.05).

En el andlisis de cada item por separado, se ha encontrado que la adaptabilidad guarda
y una relacion directa y significativa con la valoracién personal de la “Libertad parair a
donde deseo” (r = 0.264; p<0.05); mientras que la autoestima estd relacionada con la
valoracidn sobre la “Participacion en las actividades que deseo” (r = 0.260; p<0.05) y la
de los “Logros educativos” (r = 0.258; p<0.05). Para el resto de items, no se han
encontrado datos destacables que relacionen las diferentes variables con las
dimensiones de PIADS.

2. Actividades basicas de la vida diaria

En este punto, se ha analizado la relacién de la capacidad funcional para el desempefio
de las actividades basicas de la vida diaria (evaluada a través de la escala FIM) con el
impacto de la silla de ruedas sobre la calidad de vida de la persona afectada por una
ENM.

En primer lugar, se ha determinado si existe alguna diferencia significativa de las
medias obtenidas para las subescalas de PIADS entre aquellos participantes que
utilizan su silla de ruedas principal y los que no la necesitan, o emplean un segundo PA
para la movilidad, en el desarrollo de estas actividades. El andlisis ha revelado la
ausencia de dicha diferencia.

Posteriormente, se seleccionaron sélo a aquellos usuarios que utilizan su silla de
ruedas principal para el desarrollo de las ABVD (n = 35), y se ha determinado la
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presencia de algun tipo de relacién entre la puntuacién de las tres subescalas de PIADS
y la independencia funcional para este grupo de participantes.

Como se observa en la Tabla 69, la correlacién mas fuerte, y uno de los resultados mas
relevantes del estudio, es la referida a la puntuacidn obtenida en la dimensién
Locomocién con las tres dimensiones de PIADS. Teniendo en cuenta que la mayor
parte de las personas que son independientes en la movilidad personal emplea una
silla de ruedas eléctrica (FIM=6, n = 26), se pone de manifiesto la influencia que tiene
el tipo de silla de ruedas sobre la locomocion independiente y, por tanto, en el impacto
que ésta tiene sobre la calidad de vida de la persona. Asi, la media de las tres
dimensiones de PIADS es significativamente mayor (p<0.01) en el caso de las personas
independientes, en comparacidén a las que precisan un apoyo en la locomocidn.

Se han encontrado correlaciones menores entre las medias de la puntuacion obtenida
en la competencia y la autoestima y la puntuacion total de la escala FIM, la puntuacion
del apartado FIM Motor, asi como la evaluacién del aseo personal (Tabla 69). Ademas,
la puntuacion de la autoestima esta correlacionada de forma directa con el nivel de
independencia en el vestido de miembros superiores.

Tabla 69: Coeficientes de correlacion entre las puntuaciones obtenidas en la FIM con la puntuacion
obtenida en las dimensiones de PIADS (n = 35)*

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima
r p r p r p

Puntuacién total de FIM 0.412 0.014 0.150 0.388 0.343 0.044
FIM Motor 0.408 0.015 0.146 0.404 0.338 0.047
FIM Cognitivo 0.166 0.341 0.117 0503 0.151 0.387
Alimentacion 0.025 0.888 -0.081 0.644 -0.015 0.931
Aseo personal 0.379 0.025 0.109 0.532 0.365 0.031
Bafio / Ducha 0.292 0.089 0.111 0.524 0.299 0.081
Vestido MMSS 0.290 0.091 0.082 0.639 0.369 0.029
Vestido MMII 0.223 0.198 -0.057 0.744 0.218 0.208
Uso del inodoro 0.327 0.056 0.038 0.831 0.260 0.131
Puntuacién total cuidado personal 0.328 0.054 0.063 0.721 0.306 0.073
Funcién vesical -0.062 0.724  -0.094 0.591 -0.033 0.852
Funcién intestinal 0.077 0.659 0.040 0.818 -0.033 0.852
Transferencias a la cama o a otra silla 0.216 0.214  -0.020 0.910 0.203 0.2422
Transferencias al inodoro 0.204 0.241 -0.018 0.919 0.229 0.185
Transferencias bafiera / ducha 0.217 0.211 0.027 0.876 0.092 0.269
Locomocidn 0.613 0.000 0.464 0.005 0.463 0.005
Escaleras 0.230 0.185 0,196 0.260 0.179 0.303
Comunicacién 0.255 0.139 0.040 0.818 0.184 0.289
Conciencia del mundo exterior 0.085 0.625 0.075 0.667 0.102 0.558

* El andlisis de correlaciones se ha realizado con los usuarios que utilizan su silla de ruedas principal para
el desarrollo de las AVD
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3. Actividades instrumentales de la vida diaria

El analisis de la ejecucion de las actividades instrumentales de la vida diaria se ha
realizado solo con los usuarios de la muestra mayores de 18 afios (n = 48).

En primer lugar, se dividid a este conjunto de poblacion en dos grupos: aquellas
personas que son dependientes o necesitan algun tipo de apoyo para la realizacion de
los cuatro tipos de AIVD considerados y los individuos que son independientes. A partir
de esta divisién, se ha analizado si la diferencia de medias de las puntuaciones
obtenidas para cada subescala de PIADS entre dichos grupos era significativa. El Unico
dato relevante ha sido referido a la actividad de “preparacién de la comida”, en la que
se han encontrado puntuaciones medias de la autoestima significativamente menores
para los que son dependientes, en relacidn a las obtenidas en el grupo que desempefia
la actividad de forma independiente (p<0.05). En la Tabla 70 se muestran las
puntuaciones medias de las dimensiones de PIADS, segun el nivel de independencia en
el desarrollo de las AIVD.

Posteriormente, y para determinar el efecto que puede tener el uso de la silla de
ruedas en el desarrollo de estas actividades, se han dividido a los participantes en tres
grupos: los que no pueden realizar las AIVD debido al déficit funcional provocado por
la enfermedad (n = 28); los que pueden realizar, de forma independiente o con algun
tipo de apoyo las AIVD y no utilizan la silla de ruedas (n = 9); y los que realizan las AIVD
y para ello, emplean su silla de ruedas principal (11 casos).

En los siguientes analisis se ha descartado al primer grupo de usuarios ya que no
participan activamente en el desempefio de las AIVD. Las tareas incluidas en los items
“cuidado de la ropa”, “limpieza” y “cocina” se han agrupado bajo el epigrafe
“actividades domésticas” (n = 20). Teniendo en cuenta que la administracién general
del hogar es realizada, de forma independiente por un mayor niumero de participantes
(n = 40), que el resto de actividades domésticas (sobre todo por la menor demanda
fisica que requiere), se ha realizado el andlisis de este item por separado.

Tras la aplicacion de la prueba de U de Mann Whitney, y como datos destacables, se
evidencia que la puntuacion media obtenida para la dimension de la competencia es
significativamente mayor para aquellos que utilizan su silla en el desarrollo de las
actividades domésticas (n = 11; p<0.05), en relacion a la reportada por el grupo que no
utiliza el PA. De igual forma, la diferencia es mayor en el caso del uso de la silla de
ruedas para la administracion general del hogar (n = 30; p < 0.05)

Aunque se mantiene una puntuacién mas alta en las dimensiones de la adaptabilidad y
la autoestima para los usuarios que emplean la silla en ambos grupos de tareas, la
diferencia de medias entre los datos de este grupo y los del grupo que no usa el
dispostivo no llega a ser significativa (actividades domésticas: adaptabilidad p = 0.201;
autoestima p = 0.175; administracion del hogar: adaptabilidad p = 0.062, autoestima p
= 0.058). La Figura 18 muestra los resultados de este analisis.
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Tabla 70: Comparaciéon de las puntuaciones medias obtenidas en la PIADS, segun el nivel de
independencia en el desarrollo de las actividades instrumentales de la vida diaria (n = 48)

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media p Media p Media p
(SD) (SD) (SD)
Cuidado de la ropa Independientes (n=5) 1.03 0.987 0.97 0.512 0.93 0.854
(1.10) (1.33) (1.30)
Dependientes (n=42) 0.98 1.21 0.79
(0.82) (1.04) (0.80)
Limpieza Independientes (n=9) 1.14 0.623 1.35 0.720 1.04 0.567
(0.88) (1.27) (1.05)
Dependientes (n=38) 0.95 1.14 0.75
(0.82) (1.02) (0.80)
Cocina Independientes (n=11) 1.32 0.143 1.33 0.629 1.36 0.035
(0.79) (1.12) (0.93)
Dependientes (n=36) 0.88 1.13 0.64
(0.84) (1.06) (0.76)
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Figura 18: Medias obtenidas para las dimensiones de PIADS segun el uso de la silla de ruedas en las
actividades domésticas y el uso de la silla en la administracion del hogar

4. Movilidad en la comunidad

En primer lugar, se ha analizado la influencia del empleo de la silla de ruedas en el uso
de los medios de transporte. La media es significativamente mayor en las subescalas
de la competencia (p<0.01), la adaptabilidad (p<0.05) y la autoestima (p<0.05) para
aquellos usuarios que emplean su silla de ruedas en la movilidad por la comunidad (n =
51), en comparacion con los que no lo hacen (n =9).

Realizando el analisis sélo con los participantes que emplean este dispositivo en el
desempefio de la actividad (n = 51), se ha valorado la influencia que puede tener sobre
las puntuaciones de las subescalas de PIADS el uso del coche propio, del transporte
publico y la posibilidad de transportar la silla de ruedas en ambos tipos de vehiculos.
Los resultados a este analisis se muestran en la Tabla 20. Destaca el hecho de que las
personas que si pueden utilizar su silla de ruedas en los medios de transporte publico
(n = 34) tienen una media en la competencia y la adaptabilidad significativamente
mayor (p < 0.05) que los que no pueden hacerlo (n = 17).




Parte Empririca: Resultados 216

Tabla 71: Comparacion de las puntuaciones obtenidas en las dimensiones de PIADS segun las
caracteristicas del uso de la silla de ruedas en el desempefio de la movilidad en la comunidad (n = 51)*

Variables: Movilidad en la comunidad* Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media p Media p Media p
(D) (D) (SD)

Uso del coche propio

Si (n=44) 1.15 0.528 1.29 0.428 0.99 0.639
(0.81) (1.06) (0.86)

No (n=7) 1.23 1.67 1.23
(1.14) (1.23) (0.91)

Posibilidad de transportar la silla de ruedas en el coche

Si (n=43) 1.14 0.809 1.28 0.351 1.01 0.869
(0.86) (1.06) (0.93)

No (n=8) 1.26 1.67 1.08
(0.84) (1.18) (0.74)

Uso de transporte publico

Si (n=18) 0.94 0.062 1.04 0.119 0.86 0.252
(0.70) (0.95) (0.86)

No (n=33) 1.28 1.51 1.11
(0.91) (1.12) (0.92)

Posibilidad de utilizar la silla de ruedas en el transporte

publico

Si (n=34) 1.32 0.017 1.55 0.040 1.15 0.126
(0.94) (1.13) (0.93)

No (n=17) 0.84 0.92 1.08
(0.55) (0.84) (0.74)

*Este andlisis solo se ha realizado con los usuarios que emplean la silla de ruedas en la movilidad por la
comunidad.

5. Educacién y Trabajo

Las medias obtenidas en las subescalas de PIADS no son diferentes estadisticamente
para el grupo de usuarios que participa en alguna actividad educativa (n = 18) y
aquellos que no lo hacen. Tampoco se ha encontrado ninguna diferencia
estadisticamente relevante entre las medias obtenidas en PIADS para los participantes
gue se encontraban trabajando (n = 5), y las de aquéllos no lo hacian y tenia edad
laboral para ello (n = 41). Es decir, el hecho de participar activamente una actividad
educativa y/o laboral, no influye en como la persona percibe el efecto de la silla de
ruedas sobre su bienestar.

En el caso de las personas que estaban realizando alguna actividad educativa (n = 18),
el uso de la silla de ruedas en el desempefio de ésta (n = 15) no ha mostrado una
diferencia de medias destacable para ninguna de las tres dimensiones de PIADS.

Por otra parte, seleccionando sdlo el grupo de personas trabajadoras, se ha analizado
la influencia del uso de la silla de ruedas en la realizacién de esta actividad (n = 3). La
diferencia de medias obtenida para las dimensiones de la PIADS en ambos grupos no
es significativa. Finalmente, el tipo de carga en el trabajo tampoco muestra una
relacion significativa para las personas que trabajan y emplean su silla de ruedas en
este espacio (n = 3).
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Ante el infimo tamafio de la muestra considerada en este caso, los datos han de
interpretarse con cautela y no es posible hacer ningun tipo de interpretacion fiable y
extrapolable sobre los resultados obtenidos.

6. Tiempo libre y ocio

El impacto derivado del uso del PA en las actividades de ocio se ha analizado
comparando las medias de las tres subescalas en el grupo de personas que si emplean
la silla de ruedas en el desarrollo de las mismas (n = 48), frente a los que no la usan (n
= 12). Se ha visto que la diferencia de puntuaciones no es estadisticamente relevante
(Competencia, p=0.067; Adaptabilidad, p=193; Autoestima, p=247), aunque son
ligeramente superiores para los participantes del primer grupo (Figura 19).

Seleccionando sélo al grupo de usuarios que emplea la silla en las actividades de ocio
(n = 48) se ha analizado la existencia de algun tipo de correlacidn significativa entre el
numero de las actividades de ocio realizadas (rango 1 a 5) y la puntuaciéon media
obtenida en las dimensiones de PIADS, por una parte. Por otra, se ha determinado el
coeficiente de correlacidn entre el numero de actividades de ocio deseadas (rango 1 a
5) y dichas medias. Los resultados de ambos analisis indican la ausencia de relaciones
significativas.

En la Tabla 72 se muestra la distribucion de frecuencias de las actividades de ocio
realizadas, junto con la media obtenida en cada actividad para las tres dimensiones de
PIADS. Se han resaltado las puntuaciones que se sitlan por encima de la media general
obtenida. En la Tabla 73 se muestran los mismos datos, pero referidos a las actividades
de ocio deseadas.
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Figura 19: Medias obtenidas en las dimensiones de PIADS segun las caracteristicas del desarrollo de
las actividades de ocio

El hecho de que los participantes hayan tenido que modificar sus actividades de ocio
tampoco ha ejercido una influencia significativa sobre el impacto derivado del uso de
la silla (Figura 19). Si bien es cierto que sdélo 4 personas no han tenido que realizar
cambios en el desarrollo de sus actividades de ocio.
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Tabla 72: Puntuaciones medias obtenidas para las dimensiones de PIADS, segun las actividades de
ocio realizadas

Variables N Competencia  Adaptabilidad Autoestima
Media Media Media
Ordenador 27 1.13 1.41 0.95
Lectura 22 1.08 1.27 0.79
Salir con amigos / cenar / tomar algo 17 1.05 1.17 0.83
Cine 16 1.37 1.45 0.96
Ver TV 12 0.94 1.26 1.01
Escuchar musica 12 0.90 1.04 0.92
Manualidades 10 1.38 1.78 1.26
Pasear 9 1.09 1.11 0.75
Videojuegos / multimedia 9 1.18 1.30 1.24
Internet 9 1.28 1.43 1.20
Compras 5 1.25 1.77 0.70
Juegos de mesa 5 1.27 1.10 1.05
Escribir 5 0.83 1.37 0.78
Playa 4 1.50 1.75 1
Natacidn 4 1.15 1.13 1
Conciertos / teatro / espectaculos 4 1.29 1.50 0.88
Actividades familiares 4 0.44 0.71 0.25
Clases 3 2.19 2.50 2
Tocar un instrumento musical 3 1.33 1.55 1.21
Camping 3 0.94 1.11 0.71
Viajar 3 0.89 1.00 0.96
Hipica 2 1.96 0.92 1.13
Asistir / Ver deportes 2 1.79 2.42 1.63
Actividades culturales / Exposiciones 2 1.46 0.84 0.76
Automocion 2 0.63 0.25 0.88
Fotografia 1 0.50 0.17 0.38
Pescar 1 1.00 2.17 1
Hacer deportes 1 0.50 0.33 0.5
Conferencias / Charlas 1 1.92 2.33 1.13
Animales 1 0 0 0

Por ultimo, se ha analizado la relacidn del perfil de las actividades tipicas (obtenido a
través del cuestionario SOTU - parte 4) con las puntuaciones medias de las subescalas
de PIADS. La correlacidon es significativa entre la puntuaciéon obtenida para la
adaptabilidad y el nUmero de respuestas positivas de la parte 4 del SOTU, asi como con
la puntuacion total de dicha seccion (Tabla 74).
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Tabla 73: Puntuaciones medias obtenidas para las dimensiones de PIADS, segun las actividades de
ocio deseadas

Variables N Competencia  Adaptabilidad Autoestima
Media Media Media
Deportes / Actividades con mayor demanda 21 1.05 1.21 1.04
fisica
Bailar 4 0.54 0.42 0.63
Playa 5 1.03 0.60 0.43
Pasear / ir por la ciudad / salir mas 13 1.12 1.53 0.90
Senderismo / Camping 3 1.08 1.44 0.63
Compras 1 0.25 0.33 -0.38
Ir al parque 4 1.13 0.46 0.63
Fotografia 1 1.33 1.17 0.13
Manualidades 3 0.92 1.22 1.09
Ir en barco 1 1.67 1.50 0.25
Viajar 19 1.05 1.13 0.75
Conducir 1 0 0 0
Clases 3 1.42 1.83 1.25
Montar en bici 3 0.64 0.94 0.84
Charlas / conferencias 1 1.92 2.67 2.25
Vida politica 1 0.50 1.33 0.25
Discoteca 1 1.58 0.50 1.38
Cocinar 1 0.75 0.67 0.88
Cine 5 1.32 1.80 1.18
Ordenador 2 0.38 0.59 0.50
Jugar con otros nifios 2 1.13 0.67 1.50
Salir a tomar algo / con amigos 7 0.75 1.02 0.63
Actividades culturales 1 1 217 0.63
Conciertos / Teatro / Espectaculos 3 1.56 1.78 1.50
Natacion 4 131 1.96 1.53

Al analizar cada item por separado, como se observa en la Tabla 75, sdlo se evidencia
una diferencia de medias significativa en la puntuacién de la autoestima (p<0.05) de la
escala PIADS en relacién con la novedad en las actividades realizadas. En este caso, la
percepcion de la autoestima es significativamente mayor para aquellos participantes
gue buscan actividades nuevas que para los que se mantienen en la rutina.

Tabla 74: Coeficientes de correlacion entre las puntuaciones obtenidas para la parte 4 del cuestionario
SOTU y para las subescalas de PIADS

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima

r p r p r p
Puntuacion total Parte 4 0.207 0.112 0.325 0.011 0.245 0.059
Ndmero de respuestas positivas 0.213 0.099 0.307 0.017 0.217 0.096
Numero de respuestas neutras -0.115 0.380 -0.095 0471 -0.062 0.639

Numero de respuestas negativas -0.126 0.336 -0.234 0.071 -0.180 0.168




Parte Empririca: Resultados 220

Tabla 75: Comparacion de las medias obtenidas en las subescalas de PIADS segun el perfil de las
actividades realizadas (parte 4 del cuestionario SOTU)

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media p Media p Media p
Actividades pasivas (n=33) 1.07 0.323 1.15 0.086 0.99 0.294
Neutro (n=13) 0.81 0.86 0.53
Actividades activas (n=14) 1.26 1.75 1.09
Actividades en solitario (n=5) 1.28 0.377 1.27 0.474 1.35 0.398
Neutro (n=29) 0.95 1.10 0.83
Actividades en grupo (n=26) 1.13 1.35 0.93
Actividades frustrantes (n=2) 0.46 0.564 0.59 0.487 -0.07 0.081
Neutro (n=24) 0.97 1.12 0.74
Actividades satisfactorias (n=34) 1.14 1.34 1.10
Actividades rutinarias (n=29) 0.88 0.278 0.94 0.137 0.66 0.044
Neutro (n=15) 1.20 1.52 1.19
Actividades novedosas (n=16) 1.24 1.47 1.12

Como en el apartado anterior, la Tabla 76 y la Tabla 77 recogen las principales
relaciones estadisticamente significativas entre las variables referidas a la actividad y la
participacidn con la competencia, la adaptabilidad y la autoestima.

En este grupo de variables, se destaca la independencia en la movilidad personal como
uno de los principales factores influyentes sobre el impacto derivado del uso de la silla
de ruedas. Ademas, las correlaciones encontradas entre las puntuaciones de la FIM
(tanto total como individuales) y la PIADS aportan un dato positivo respecto a la
validez de PIADS. Tanto competencia como autoestima se relacionan de manera
positiva con el grado de independencia funcional. También se debe destacar que el uso
del transporte publico y la posibilidad de utilizar la silla en estos vehiculos pueden ser
un determinante del impacto positivo de la silla sobre el bienestar subjetivo.

Tabla 76: Coeficientes de correlaciéon entre las variables cuantitativas referidas a la actividad y la
participacion y las puntuaciones obtenidas para las dimensiones de PIADS para las que se que ha
demostrado algtin grado de significacion estadistica

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima

r p r p r p
Puntuacién total Parte B (ATD PA): 0.354 0.027 0.357 0.025
Satisfaccién con el desempefio
Libertad para ir a donde deseo 0.264 0.041
(Parte B, ATD PA)
Participacion en las actividades que deseo 0.260 0.045
(Parte B, ATD PA)
Valoracién de los logros educativos 0.258 0.049
(Parte B, ATD PA)
Puntuacién FIM Total* 0.412 0.014 0.343 0.044
Puntuacién FIM Motor* 0.408 0.015 0.338 0.047
Puntuacién FIM Aseo Personal* 0.379 0.025 0.365 0.031
Puntuacién FIM Vestido MMS* 0.369 0.029
Puntuacién FIM Locomocion 0.613 0.000 0.464 0.005 0.463 0.005
Numero de respuestas positivas en parte 4 0.307 0.017
(actividades tipicas) del cuestionario SOTU
Puntuacidn total parte 4 (Actividades tipicas 0.325 0.011
-SOTU)

*Calculado sélo para el grupo de participantes que utiliza la SR en la realizacion de las AVD (n = 35)
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Tabla 77: Medias obtenidas para las dimensiones de PIADS segun las variables cualitativas
relacionadas con la actividad y participacion para las que se han obtenido diferencias significativas

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media P Media P Media P

AIVD

Independencia en la preparacién de la comida 1.36 0.035

(n=11)

Dependientes (n=36) 0.64

Uso de la SR en actividades domésticas (n=11) 1.29 0.038

No (n=9) 0.57

Uso de la SR en la administracidn general (n=30) 1.23 0.015

No (n=10) 0.57

Movilidad en la comunidad

Uso de la SR en el transporte (n=51) 1.16 0.008 1.34 0.042 1.02 0.018

No (n=9) 0.46 0.55 0.32

Posibilidad de utilizar la SR en el transporte 1.32 0.017 1.55 0.040

publico (n=34)

No (n=17) 0.84 0.92

Perfil de actividades (Parte 4 -SOTU)

Actividades rutinarias (n=29) 0.66 0.044

Neutro (n=15) 1.19

Actividades novedosas (n=16) 1.12

LA INFLUENCIA DE LOS FACTORES AMBIENTALES

Al igual que con los grupos anteriores de variables, se ha realizado una valoracion de la
influencia de los factores ambientales definidos sobre el impacto psicosocial derivado
del uso de la silla de ruedas.

En este sentido, se ha analizado no sdlo el efecto que pueden ejercer las caracteristicas
del entorno fisico, sino también las relaciones y los apoyos con los que cuenta la
persona afectada.

1. Caracteristicas del entorno fisico

En primer lugar, se determiné la influencia de las caracteristicas de residencia y de la
propia vivienda del usuario. En este caso, las variables incluidas fueron el tipo de
edificacion, régimen de propiedad, medio de residencia y tipo de residencia (vivienda /
centro de atencion). También se valoré el efecto posible de la presencia de barreras
arquitectonicas y la realizacion de adaptaciones previas, en varias estancias de la
vivienda. Estas caracteristicas sélo se evaluaron para las personas que residian en una
vivienda (n = 53) y no en un centro.

En la Tabla 78 se muestran los resultados obtenidos tras el analisis bivariante en
relacion a las caracteristicas de la vivienda. La Unica diferencia destacable se ha
obtenido en referencia al tipo de residencia. La puntuacién media en la subescala de la
autoestima es significativamente menor (p<0.05) para aquéllos que residian en una
vivienda, en relacion a los que lo hacian en un centro de atencién o centro residencial.

Con respecto al nivel de accesibilidad de la vivienda, el nUmero de barreras detectadas
o el numero de adaptaciones realizadas no parece influir en sobre el impacto
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psicosocial percibido. Es decir, a través de la prueba no paramétrica de Spearman, no
se ha visto una correlacidn significativa entre el nimero de barreras y/o adaptaciones
con las puntuaciones obtenidas en PIADS.

Por otra parte, no se han encontrado diferencias de medias significativas para las
subescalas de competencia y adaptabilidad, en relacion a la presencia de determinadas
barreras y/o adaptaciones realizadas en diferentes estancias del hogar. Sin embargo, si
se ha determinado que la autoestima tiene una media significativamente menor para
aquellos usuarios que tienen barreras arquitectdnicas en la comunicacion entre
plantas (n = 15; p<0.01), frente a los que no tienen dificultades; y para los que han
realizado alguna adaptacion en el salén (n = 1; p<0.05), frente a los que no han hecho
reformas en esta estancia.

Tabla 78: Comparacion de las medias obtenidas en las dimensiones de PIADS segun las variables
referidas a las caracteristicas de residencia de los participantes.

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media p Media p Media p
(SD) (SD) (sD)
Tipo edificacion Casa (n=27) 0.907 0.172 1.197 0.192 0.775 0.124
(0.80) (1.04) (0.88)
Piso / Apartamento (n=25) 1.049 1.040 0.897
(0.89) (1.09) (0.91)
Centro (n=7) 1.524 1.834 1.500
(0.54) (0.78) (0.60)
Medio de Rural (n=25) 0.910 0.402 1.214 0.896 0.812 0.596
residencia (0.78) (1.05) (0.83)
Urbano (n=35) 1.137 1.201 0.987
(0.87) (1.06) (0.92)
Tipo de residencia Vivienda (n=53) 0.976 0.084 1.121  0.084 0.833 0.043
(0.85) (1.06) (0.89)
Centro de atencion (n=7) 1.524 1.834 1.5
(0.54) (0.78) (0.60)
Régimen de Propietario (n=48) 0.965 0.156 1.079 0.085 0.79 0.067
propiedad (0.86) (1.05) (0.87)
Alquilado (n=4) 1.105 1.625 1.318
(0.72) (1.07) (1.12)
Otro (n=7) 1.524 1.834 1.500
(0.54) (0.78) (0.60)

En este punto, es necesario comentar que estos datos han de ser interpretados con
precaucion. Como se ha mostrado en la Tabla 47, 12 personas utilizan su silla principal
(la que se ha tomado como referencia a la hora de evaluar el impacto psicosocial)
Unicamente en el exterior. Sin embargo, necesitan otro PA para la movilidad personal
en el interior de la vivienda, ya que su nivel de deambulacion no es funcional y las
condiciones del hogar dificultan el manejo de una silla, como la eléctrica, de mayores
dimensiones. Otros 7 casos solo emplean la silla de ruedas en el exterior, ya que tienen
un nivel de deambulacion funcional en el hogar. Por tanto, para este grupo de 19
personas no es posible determinar la influencia del nivel de accesibilidad del hogar
sobre el impacto derivado del uso de la silla de ruedas.

También se ha analizado el efecto de la presencia de adaptaciones y barreras en el
centro de estudios o laboral. En este caso, la muestra ha sido muy reducida, con 18
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personas para el entorno escolar y 5 casos para el laboral. Por tanto, es dificil extraer
un resultado fiable en el analisis de estos espacios.

La presencia de barreras y/o adaptaciones, asi como la necesidad de realizar algun
ajuste en el puesto escolar o laboral no parece tener una influencia significativa sobre
el impacto de la silla de ruedas en la calidad de vida de la persona usuaria, como se
puede observar en la Tabla 79.

Tabla 79: Comparacion de las medias obtenidas en las dimensiones de PIADS seguin el nivel de
accesibilidad del puesto escolar (n = 18) y laboral (n = 5)

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media p Media p Media o]

¢ Estd adaptado el puesto escolar? 0.151 0.791 0.246
Si (n=7) 1.24 1.12 1.22
No (n=11) 0.88 1.08 0.71

¢Existen barreras arquitectdnicas en el centro escolar? 0.887 0.315 0.740
Si (n=8) 0.98 0.91 0.84
No (n=10) 1.10 1.30 0.99

¢Es necesaria la adaptacion del puesto escolar? 0.100 0.130 1.000
Si (n=3) 1.92 0.45 1.00
No (n=15) 0.94 1.22 0.89

¢Esta adaptado el puesto de trabajo? 0.800 0.400 0.400
Adaptado (n=1) 0.33 -0.17 0.00
No adaptado (n=4) 1.31 1.25 0.97

¢Es necesaria la adaptacion del puesto de trabajo? 0.800 0.400 0.400
Si (n=1) 0.33 -0.17 0.00
No (n=4) 1.31 1.25 0.97

Entre el grupo de participantes que utiliza su silla de ruedas en el desarrollo de las
actividades de ocio (n = 49), 38 de ellos considera que los lugares de ocio y el
urbanismo en general no son accesibles, mientras que 11 si lo creen o han elegido
lugares de ocio especificos en funcidn de su accesibilidad. Es decir, las once personas
gue valoran como aceptable el nivel de accesibilidad sélo frecuentan aquellos espacios
gue estdn adaptados a sus necesidades. En este caso, no se ha obtenido una diferencia
de medias significativa entre ambos grupos. Es decir, la consideracién de poder
participar en actividades y espacios de ocio accesibles no influye en el efecto derivado
del uso de la silla de ruedas sobre la calidad de vida.

El lugar preferentemente elegido para la participaciéon en actividades de ocio (en
funcién de las dos opciones posibles: interior de la vivienda o exterior) tampoco ha
sido un factor relevante estadisticamente. Las medias de las dimensiones de PIADS han
sido similares para las personas que desarrollan sus actividades de ocio en el interior
de la vivienda que para los que lo hacen en el exterior. Las puntuaciones de la
competencia y la adaptabilidad han sido ligeramente superiores para el segundo grupo
(Figura 19).

En relacién a la movilidad en la comunidad, la presencia de adaptaciones en el
vehiculo propio no ha influido significativamente en el impacto psicosocial de la silla de
ruedas, en el grupo de participantes que utilizan el PA en el transporte privado (n =
51).
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Con respecto al uso del transporte publico, aquellos usuarios que emplean un vehiculo
especialmente adaptado para personas con discapacidad (Eurotaxi o el servicio 065) no
han mostrado una diferencia de medias significativa para las puntuaciones obtenidas
en la PIADS, en relacidn a los que utilizan los medios de transporte publico ordinarios,
como se observa en la Tabla 80.

Tabla 80: Comparacion de las medias obtenidas en las dimensiones de PIADS segun el nivel de
adaptacion del medio de transporte (n = 51)

Variables: Movilidad en la comunidad* Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media o] Media p Media p
(D) (SD) (SD)

Realizacion de Si (n=23) 1.30 0.363 1.34 0.940 0.91 0.465

adaptaciones en el (0.77) (1.01) (0.89)

vehiculo No (n=28) 1.04 1.35 1.11
(0.91) (1.15) (0.91)

Tipo de transporte Adaptado (n=18) 1.28 0.179 1.49 0.441 1.09 0.671

publico (1.07) (1.23) (1.06)

No adaptado (n=33) 1.09 1.26 0.98

(0.72) (0.99) (0.81)

*Este andlisis solo se ha realizado con los usuarios que emplean la silla de ruedas en la movilidad por la
comunidad (n =51).

2. Productos y tecnologia de ayuda

En este punto se analizo la relacién de la PIADS con el numero total de productos de
apoyo utilizados por la persona para la vida diaria (sin tener en cuenta los dispositivos
para la movilidad).

También se ha valorado si el uso de algun dispositivo para las transferencias tiene
alguna relaciéon con el impacto psicosocial de la silla de ruedas. En ambos analisis no se
han encontrado datos estadisticamente relevantes. En la Figura 20, se observan las
medias obtenidas para las dimensiones de PIADS en relacion al uso de algin PA en las
transferencias.

1,40
1725 1,27
1,20 1,10
1,01 1,03
100 - 0,94
! 0,88
0,80 - 0,68 0.67 H Competencia
Adaptabilidad
0,60 -~
M Autoestima
0,40 -+
0,20 -+
0,00 -~ T
Ninguno Grua Tabla Transferencias

Figura 20: Medias obtenidas en las dimensiones de PIADS segun el uso y el tipo de PA para las
transferencias empleados

Con respecto al empleo de un segundo dispositivo para la movilidad personal, 35
personas no lo necesitan, mientras que 6 utilizan ayudas para caminar (bastones,
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muletas o andadores) y 19 emplean una segunda silla (de oficina, manual o eléctrica).
Esta variable ha sido reagrupada segun los siguientes criterios:

e En primer lugar, se han creado dos grupos de usuarios: aquellos que utilizan
un segundo PA para la movilidad personal (n = 25) y los que no lo requieren
(n = 35).

La aplicacion de la prueba U de Mann-Whitney no ha mostrado diferencias
significativas en las puntuaciones de las dimensiones de PIADS, entre los dos grupos
considerados.

e Para el siguiente analisis se han seleccionado sélo a aquéllos que utilizan el
segundo PA. Estos participantes (n = 25) se han dividido, a su vez, en dos
grupos, en funcién de si empleaban un dispositivo para caminar (n = 6) o
una segunda silla de ruedas (n = 19).

En este caso, si se ha demostrado que el grupo de participantes que utiliza bastones,
muletas o andador (ayudas para caminar) ofrece una media significativamente menor
para la competencia (M = 0.13; p<0.01), la adaptabilidad (M = 0.22; p<0.05) y la
autoestima (M = 0.06; p<0.01), que los usuarios que emplean una silla como segundo
PA para la movilidad. Estos resultados estan relacionados con el nivel de
deambulacién. Es decir, las personas que todavia conservan una marcha funcional
pueden requerir el apoyo de un dispositivo para caminar, ademas de la silla de ruedas
principal. Por tanto, la frecuencia de uso de ésta es baja. En este caso, el impacto
psicosocial de derivado del uso de la silla es casi nulo.

3. Apoyos y relaciones

Con respecto a las variables referidas a las relaciones personales y los apoyos, no se
han encontrado diferencias significativas en las medias obtenidas en la PIADS, segun el
tipo de convivencia (solo o acompafiado), la presencia de apoyos familiares (residiendo
en la misma vivienda o cerca de ella), ni con respecto a la valoracion de las relaciones
familiares.

En relacidn al cuidador principal, no se observa ningun dato estadistico relevante en la
determinacién de la diferencia de medias obtenidas en PIADS entre quienes necesitan
esta figura para el apoyo en determinadas actividades (n = 57) y los que no requieren
la ayuda de una tercera persona (n = 3). Sin embargo, el impacto psicosocial si parece
estar influido por el tipo de cuidador (familiar o profesional) en la competencia
(p<0.05), la adaptabilidad (p<0.05) y la autoestima (p<0.05). El analisis de la Figura 21
revela que las personas que tienen un cuidador profesional (n = 14) muestran una
puntuacion significativamente mayor para las tres dimensiones de PIADS, que los que
cuentan con el apoyo de un familiar (n = 43). Es decir, la posibilidad de contar con un
asistente personal podria ser un determinante del impacto psicosocial positivo
derivado del uso de la silla de ruedas.
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Figura 21: Puntuaciones medias obtenidas para las dimensiones de PIADS segtin el tipo de cuidador:
familiar o profesional (n = 57)

En el caso de las personas que tienen cuidadores familiares, no se encuentra
diferencias destacables en relacién al sexo del cuidador ni el tipo de relacién de la
persona afectada con éste. Sin embargo, se ha detectado una relacion significativa y
directa entre el niUmero de las horas que el familiar dedica al cuidado de la persona
afectada con la puntuacion de la subescala de autoestima (r = 0.397; p<0.01). Es decir,
cuanto mayor es el tiempo que el familiar dedica al cuidado de la persona afectada,
mas elevada serd la autoestima percibida y derivada del uso de la silla.

Se ha observado también que el grupo de participantes que cuenta con el apoyo del
cuidador para el desarrollo de las AVD basicas (n = 50) muestra una media para la
competencia y la adaptabilidad significativamente mayor que las personas que no lo
necesitan. Por el contrario, las personas que requieren su apoyo en la movilidad
personal (n = 41) muestran una media menor en la puntuacion de la competencia
(p<0.05) en relacién a los que no precisan de esta ayuda, como se observa en la Tabla
81.

El apoyo del asistente personal en el entorno laboral no influye en ninguna de las
dimensiones de PIADS. Sin embargo, la presencia del cuidador profesional en el colegio
o Auxiliar Técnico Educativo ha demostrado reportar una media significativamente
mayor en la adaptabilidad (M = 1.5; p<0.01) y la autoestima (M = 1.3; p<0.01) de
aquellos participantes que utilizan su silla de ruedas en el colegio (n = 12), frente a los
usuarios que utilizan este dispositivo, pero no tienen cuidador (n = 3).

La Tabla 82 y la Tabla 83 resumen las relaciones estadisticamente significativas entre
las variables del entorno y cada una de las dimensiones de PIADS. Se puede observar
gue la influencia de los factores referidos a los “apoyos y relaciones” sobre el impacto
psicosocial percibido y derivado del uso de la silla de ruedas es mayor que las
caracteristicas referidas al entorno fisico. En este sentido, la posibilidad de contar con
el apoyo de un cuidador, y que éste sea un asistente personal, son determinantes para
que el efecto del uso de la silla de ruedas sobre la calidad de vida sea positivo.
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Tabla 81: Comparacion de las medias obtenidas en las dimensiones de PIADS segun la necesidad del
apoyo del cuidador para el desarrollo de diferentes actividades*

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media o] Media p Media p
(D) (D) (D)
Necesidad del cuidador en AVD Basicas (n = 57) 0.005 0.013 0.147
Si (n=50) 1.151 1.34 0.948
(0.77) (1.01) (0.80)
No (n=7) 0.261 0.381 0.609
(0.60) (0.64) (1.07)
Necesidad de cuidador en Movilidad personal 0.041 0.139 0.313
Si (n=41) 0.667 0.890 0.686
(0.58) (0.68) (0.44)
No (n=15) 1.177 1.341 0.983
(0.83) (1.10) (0.93)
Necesidad de cuidador en movilidad en comunidad 0.055 0.212 0.407
(n=51)
Si (n=36) 1.03 1.24 0.97
(0.82) (0.96) (0.85)
No (n=13) 1.53 1.65 1.16
(0.87) (1.32) (1.02)
Necesidad de cuidador en AVD Instrumentales 0.772 0.772 0.491
Si (n=55)
No (n=1)
Necesidad de cuidador en el ocio (n = 48) 0.658 0.609 0.829
Si (n=34) 1.07 1.22 0.93
(0.87) (1.05) (0.90)
No (n=14) 1.21 1.43 1.01
(0.83) (1.11) (0.84)

*Para cada variable sélo se han determinado las relaciones entre las dimensiones de la PIADS en el caso
de los participantes que si emplean la silla de ruedas en la realizacion de las mismas.

Tabla 82: Coeficientes de correlacion entre las variables cuantitativas referidas a los factores
ambientales y las puntuaciones obtenidas para las dimensiones de PIADS para las que se que ha
demostrado algtin grado de significacidn estadistica

Variable Competencia Adaptabilidad Autoestima

r p r p r p
Horas que dedica el cuidador familiar a la 0.397 0.008
atencidn de la persona afectada
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Tabla 83: Medias obtenidas para las dimensiones de PIADS segun las variables cualitativas
relacionadas con los factores ambientales para las que se han obtenido diferencias significativas

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media p Media p Media p

Caracteristicas fisicas del entorno

Residiendo en vivienda (n=53) 0.833 0.043

Residiendo en centro de atencion (n=7) 1.5

Presencia de barreras para la comunicacion 0.67 0.001

entre plantas (n=16)

No (n=42) 1.34

Realizacion de adaptaciones en el salon (n=1) 2.63 0.038

No (n=59) 0.89

Uso de Ayudas para caminar como 22 PA para 0.13 0.009 0.22 0.021 0.06 0.004

movilidad (n=6)

Uso de otra silla de ruedas como 22 PA para 1.19 1.38 1.09

movilidad (n=19)

Apoyos y relaciones

Cuidador familiar (n=43) 1.44 0.031 1.73 0.041 1.31 0.025
Cuidador Profesional (n=14) 0.94 1.09 0.81

Apoyo del cuidador en AVD Basicas (n=50) 1.15 0.005 1.34 0.013

No (n=7) 0.26 0.38

Apoyo del cuidador en Movilidad personal 0.67 0.041

(n=41)

No (n=15) 1.18

Apoyo del ATE en el colegio (n=12) 1.50 0.004 1.30 0.004
No (n=3) -0.17 -0.29

LA INFLUENCIA DE LA PROPIA SILLA DE RUEDAS

En este apartado se ha determinado la posible influencia de factores referidos a las
caracteristicas de la propia silla de ruedas, del sistema de provisién y/o del perfil de
uso del dispositivo sobre su impacto en la calidad de vida del usuario.

1. Caracteristicas intrinsecas de la silla de ruedas

En este grupo de variables, la que mayor influencia tiene sobre el modo en que el
dispositivo afecta al bienestar percibido es el tipo de silla de ruedas. La media es
significativamente menor en las subescalas de competencia (p<0.001) y la
adaptabilidad (p<0.01) entre aquellos usuarios que emplean una silla de ruedas
manual (n = 29), frente a los que tienen una eléctrica (n = 31), como se muestra en la
Tabla 84. En el caso de la autoestima, la media obtenida para el primer grupo también
es menor, pero el dato es marginalmente significativo (p=0.06). Esta diferencia de
medias para las tres subescalas se mantiene cuando se subdivide al primer grupo de
usuarios, entre los que utilizan una silla autopropulsable (n = 23) y los que emplean
una silla manual de acompafiante (n = 6).

La Tabla 85 muestra la distribucién de medias obtenidas en las subescalas de PIADS,
segun el nivel de independencia en la locomocidn y el tipo de silla utilizada. La Tabla 86
muestra los datos segun el nivel de deambulacion y el tipo de silla.
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Tabla 84: Comparacion de las medias obtenidas en las dimensiones de PIADS segun el tipo de silla de
ruedas utilizada, general y especifico

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media p Media p Media p
Variable Dicotomizada SR manual (n=29) 0.67 0.000 0.84 0.005 0.70 0.060
(0.61) (0.89) (0.79)
SR eléctrica (n=31) 1.41 1.59 1.11
(0.87) (1.07)
Subclasificacion SR manual del 0.049 0.001 0.45 0.011 0.65 0.170
acompafiante (n=6) (0.71) (0.42) (0.76)
SR manual autopropulsable  0.72 0.94 0.72
(n=23) (0.59) (0.95) (0.82)
SR Eléctrica (n=31) 1.41 1.59 1.11
(0.87) (1.07)

Tabla 85: Distribucion de las medias obtenidas para las dimensiones de PIADS segun el grado de

independencia en la locomocidn y el tipo de silla empleada

Variables N Competencia  Adaptabilidad Autoestima
Media (SD) Media (SD) Media (SD)

2: dependiente con mucha ayuda Manual No autopropulsable 2 0.71(0.76) 0.59 (0.12) 1.13 (0.88)
Manual autopropulsable 3 0.44(0.27) 0.11 (0.48) 0.46 (0.44)
Eléctrica 0

3: dependiente con bastante Manual No autopropulsable 0

ayuda Manual autopropulsable 1 1.08 1.67 1.13
Eléctrica 1 067 0.67 0.50

4: dependiente con ayuda Manual No autopropulsable 3 0.75 (0.22) 0.61 (0.26) 0.67 (0.56)
Manual autopropulsable 9  0.56(0.60) 0.76 (0.95) 0.38(0.75)
Eléctrica 2 -0.46 (0.65) 0.09 (0.12) 0

5: Supervision / Instrucciones Manual No autopropulsable 1 -0.75 -0.33 -0.38
Manual autopropulsable 3 0.86(0.31) 1.39(0.68) 1.25(1.19)
Eléctrica 2 1.79(0.30) 1.00 (1.41) 0.50 (0.71)

6: Independiente con PA Manual No autopropulsable 0
Manual autopropulsable 7  0.94(0.76) 1.24 (1.10) 0.98 (0.84)
Eléctrica 26 1.56(0.74) 1.78 (1.01) 1.27 (0.90)

Como ya ha sido comentado previamente, la mayor parte de las personas que son
independientes en la locomocidn (n = 33) utilizan una silla de ruedas eléctrica (n = 26),
mientras que la mayoria de los que necesitan algun tipo de ayuda en esta actividad,
emplean una silla de ruedas manual (n = 18). El efecto percibido de la silla de ruedas
sobre la calidad de vida es significativamente mayor para las personas
independendientes en la movilidad, usuarias de sillas eléctricas, en comparacion con el
resto de grupos.

Por otra parte, todos los usuarios de sillas eléctricas, excepto una persona, han perdido
su capacidad de marcha. Sin embargo, el impacto derivado del uso del dispositivo en
este grupo es mayor que en el caso de las personas que mantienen una capacidad de
deambulacién funcional (n = 11).
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Tabla 86: Distribucion de las medias obtenidas para las dimensiones de PIADS segun el nivel de

deambulacidn y el tipo de silla empleada

Variables N Competencia  Adaptabilidad Autoestima
Media (SD) Media (SD) Media (SD)
Personas con algun tipo de Manual No autopropulsable 4 0.38 (0.77) 0.380.51) 0.41 (0.70)
deambulacion Manual autopropulsable 6 0.64 (0.78) 0.58 (1.03) 0.79 (1.26)
Eléctrica 1 2.00 0 0
No deambulantes Manual No autopropulsable 2 0.71 (0.76) 0.59 (0.12) 1.13 (0.88)
Manual autopropulsable 17 0.75(0.53) 1.07 (0.93) 0.69 (0.65)
Eléctrica 30 1.39(0.87) 1.64 (1.05) 1.15 (0.90)

La seleccidn de las caracteristicas de la silla de ruedas que pueden tener una influencia
en la calidad de vida se ha realizado en base a la revision de la literatura
cientifica.”"*>'? Entre ellas, se encuentran aquéllas relacionadas con la portabilidad, la
estética y la percepcion del peso de la silla; el sistema de sedestacidn, los apoyos y
accesorios disponibles, asi como la presencia de algin sistema de bipedestacion,
basculacién o elevacién.

Aunque la diferencia de medias no es significativa entre aquellos que consideran que
su silla de ruedas tiene una estética aceptable, parece que la autoestima estd mas
relacionada con esta variable (p=0.071) que la competencia (p=0.153) o la
adaptabilidad (p=0.270). La media de dicha dimensién es mayor para los que
consideran adecuada la estética de su silla (n = 45) que para los que no les gusta su
aspecto (Figura 22).

2,00
1,50 |——
1,00

H Competencia
0,50 -

Adaptabilidad
0,00 | A _
Ligera Pesada Muy Adecuada No Plegable No mAutoestima
pesada adecuada plegable
Percepcion del peso Percepcion de la Plegabilidad del
estética chasis

Figura 22: Medias obtenidas en las tres dimensiones de PIADS en relacidn a la percepcion de
determinadas caracteristicas de la silla de ruedas: peso, estética y plegabilidad

Como se observa en la Tabla 87, tras la realizacion del andlisis para determinar la
presencia de alguna diferencia entre las medias de las tres subescalas de PIADS en
relacion a las caracteristicas intrinsecas de la silla de ruedas, la relevancia estadistica es
casi nula. Solamente se ha encontrado la existencia de la influencia del tipo de
reposapiés (abatible lateral) sobre la autoestima y, de la posibilidad de su regulacién
(en altura) sobre la competencia. La media de la autoestima es significativamente
mayor (p<0.05) para aquellos usuarios que tienen un reposapiés abatible lateral (n =
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51) y se ha obtenido también una media mayor para la competencia (p<0.01) en el
caso de los usuarios de sillas con reposapiés regulable en altura (n = 50). Asi, ambas
caracteristicas podrian determinar un impacto mas positivo del dispositivo sobre el
bienestar percibido.

Por otra parte, destaca el hecho de que accesorios tan importantes para el confort
(como el sistema de sedestacion o el uso de un cojin), o las opciones de
maniobrabilidad de la silla (como la posibilidad de abatir los reposabrazos), no tengan
ningun tipo de influencia sobre el impacto psicosocial derivado del uso del PA.

Tabla 87: Nivel de significacion estadistica para la comparacion de las medias de las dimensiones de
PIADS segun las caracteristicas de la silla de ruedas

Variables: Caracteristicas de la silla de ruedas Competencia Adaptabilidad Autoestima
(p valor) (p valor) (p valor)
Chasis plegable / No 0.165 0.069 0.063
Autopercepcion peso ligero / No 0.320 0.775 0.504
Estética adecuada / No 0.153 0.270 0.071
Sistema de sedestacion / No 0.963 0.637 0.875
Cojin / No 0.367 0.863 0.550
Asiento abatible / No 0.787 0.804 0.822
Asiento plegable 0.200 0.140 0.219
Respaldo abatible / No 0.869 0.957 0.435
Respaldo inclinable / No 0.482 0.697 0.566
Reposacabezas / No 0.378 0.120 0.329
Reposabrazos / No 0.221 0.262 0.629
Reposabrazos abatible / No 0.364 0.242 0.662
Reposabrazos desmontable / No 0.463 0.463 0.660
Reposapiernas / No 0.148 0.281 0.697
Reposapiés de una pieza / de dos piezas 0.658 0.613 0.327
Reposapiés abatible lateral / No 0.372 0.301 0.013
Reposapiés abatible vertical / No 0.229 0.312 0.889
Reposapiés regulable en altura / No 0.007 0.085 0.069
Cinchas en el reposapiés / No 0.641 0.666 0.843
Taloneras en el reposapiés / No 0.369 0.795 0.598
Uso de cinturdn pélvico / No 0.132 0.165 0.209
Uso de arnés / No 0.557 0.413 0.742
Sistema de basculacion 0.093 0.187 0.482
Sistema de elevacién / No 0.254 0.307 0.386

2. Prescripcion y sistema de provision
La valoracién de las necesidades del usuario previa a la seleccion del dispositivo, asi
como el proceso de entrenamiento en el uso del mismo son fundamentales para el
correcto emparejamiento, y para que éste produzca un impacto positivo en la calidad
de vida del usuario. Por ello, también se ha analizado la relacién de estas variables con
las tres dimensiones de PIADS.

Como se observa en la Tabla 88, no se han obtenido diferencias de medias
significativas para ninguna de las variables evaluadas. Estos datos han de interpretarse
con cautela, ya que la mayor parte de los usuarios comparten caracteristicas similares
en cuanto al sistema de provisién de su silla de ruedas.

El profesional prescriptor ha sido predominantemente el médico rehabilitador, sélo 8
casos han recibido un entrenamiento previo para el uso de su silla de ruedas y 53
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personas no han tenido que aportar recursos econdmicos propios para la financiacién
del dispositivo. Sin embargo, estas caracteristicas del proceso de provisidon no parecen
influir en como es el efecto que posteriormente tendra el PA sobre la calidad de vida
del usuario.

Al analizar la influencia de estas variables segun el tipo de silla de ruedas utilizada, por
separado, no se han encontrado diferencias significativas en el grupo de usuarios de
sillas de ruedas eléctricas. Sin embargo, si se ha visto que la media en la competencia
es significativamente mayor (p<0.05) en aquellos usuarios que han recibido una
valoracidn previa a la prescripcién de su silla de ruedas manual (n = 2), en comparacién
con los que sus necesidades no han sido evaluadas (n = 27).

Tabla 88: Comparacion de las medias en las tres dimensiones de PIADS segtin las caracteristicas del
sistema de provisidn de la silla de ruedas

Prescripcion y sistema de provision Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media o] Media p Media p
Profesional prescriptor de ~ Médico RHB (n=45) 1.15 0.251 1.33 0.424 0.97 0.539
la SR Médico neurdlogo (n=7)  0.63 0.86 0.55
Otro (n=8) 0.88 0.96 0.94
Valoracion previa a la Si (n=36) 1.07 0.768 1.41 0.113 0.94 0.520
prescripcion No (n=24) 1.03 0.95 0.88
Entrenamiento previo Si (n=8) 1.53 0.064 1.38 0.601 1.14 0.349
No (n=52) 0.98 1.20 0.88
Fuente de financiacién Sergas (n=53) 1.05 0.446 1.21 0.710 0.88 0.298
Cofinanciacion (n=2) 0.50 0.92 0.50
Otros (n=5) 1.37 1.53 1.50

3. Perfil de uso de la silla de ruedas

En este apartado se ha analizado la influencia que, sobre la competencia, la
adaptabilidad y la autoestima, tienen las variables relacionadas con la historia de uso
de la silla de ruedas, su frecuencia, el espacio en el que es utilizada, asi como el
empleo simultaneo de otras sillas y los problemas fisicos asociados al empleo de la
silla.

Como primer dato destacable, se indica que el tiempo transcurrido (en afios) desde la
prescripcion de la primera silla de ruedas esta relacionado directa y significativamente
con la adaptabilidad (r = 0.259, p<0.05). También se ha hallado que las personas que
han utilizado mas de una silla desde la primera prescripcion hasta la actualidad (n = 50)
presentan una media en la competencia significativamente mayor (M = 1.14; p<0.05)
gue los que han recibido una sola silla (n = 10; M = 0.62). Es decir, estos datos indican
gue la experiencia previa del usuario en el empleo del dispositivo conduce a un
impacto percibido mas positivo, confirmando la presencia de un periodo de adaptacién
a la silla de ruedas.

La edad a la que la persona recibio6 la silla de ruedas no guarda una relacion destacable
o significativa con ninguna dimensién de PIADS.
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Por otra parte, se ha analizado si el tiempo transcurrido desde la prescripcién de la
primera silla y el nimero de sillas utilizadas hasta la actualidad era significativamente
diferente para los usuarios de los distintos tipos de sillas de ruedas. En este caso, los
afios transcurridos desde la recepcion de la primera silla (p<0.01) y el nimero de sillas
empleadas (p<0.01) son significativamente mayores para los usuarios de sillas
eléctricas que para los que emplean sillas manuales (n = 29). Este resultado indica que
las personas con sillas eléctricas, y a la vez, las que perciben un impacto mas positivo,
tienen mas experiencia en el empleo de este tipo de dispositivos.

El espacio de uso parece tener una influencia significativa sobre la competencia
(p<0.05) cuando se comparan las respuestas de los usuarios que pueden utilizar su silla
de ruedas tanto en el interior como en el exterior (n = 36), frente a aquellos que sélo la
utilizan en un solo espacio (n = 24), siendo mayor para el primer grupo. Es decir, la
posibilidad de emplear la silla en diferentes espacios puede determinar que la persona
perciba un efecto positivo de la silla de ruedas sobre su calidad de vida. La Figura 23,
muestra las medias obtenidas para cada subescala en funcién del espacio de uso.
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Figura 23: Distribucion de las medias obtenidas en las subescalas de PIADS segun el espacio de uso de
la silla de ruedas principal

La variable referida a la frecuencia de uso de la silla ha sido dicotomizada,
distinguiendo dos grupos de usuarios: aquellos que la utilizan a diario (n = 53) y los que
la emplean tres o cuatro veces por semana o menos (n = 7). Entre los que la utilizan
diariamente, también se ha valorado la influencia del nUmero de horas al dia usando el
dispositivo. Tras realizar este andlisis se ha constatado que, a pesar de que las
puntuaciones medias de PIADS son mayores en el caso de personas que utilizan su silla
a diario, la diferencia no es estadisticamente destacable en comparacién con los 7
usuarios que la utilizan con menor frecuencia, como se muestra en la Tabla 89. Sin
embargo, si se observa que las personas que emplean su dispositivo en ocasiones
puntuales apenas perciben un efecto de éste sobre su calidad de vida, ya sea en
sentido positivo o negativo.

Por su parte, la Tabla 90: Coeficiente de correlacion entre el nimero de horas que la
persona utiliza la silla a diario y las puntuaciones de las dimensiones de PIADS indica
gue el numero de horas que el usuario utiliza el PA en el dia, no se relaciona
estadisticamente con las puntuaciones de PIADS.
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Tabla 89: Comparacion de las medias obtenidas en las dimensiones de PIADS segun la frecuencia de
uso de la silla de ruedas

Frecuencia de uso de la silla de ruedas Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media p Media p Media p

Frecuencia de A Diario, durante todo el dia 1.30 0.064 1.46 0.213 1.05 0.185
usodelasilla  (n=31)
de ruedas A Diario, pero no durante todoel  0.84 1.06 0.88

dia (n=22)

Tres o cuatro veces por semana 1.14 1.22 0.92

(n=3)

Una vez por semana (n=3) 0.33 0.44 0.08

Tres veces al mes o menos (n=1) 0 0 0
Dicotomizada A Diario (n=53) 1.11 0.098 1.29 0.150 0.98 0.055

Semanalmente (n=7) 0.63 0.71 0.43

Tabla 90: Coeficiente de correlacidn entre el numero de horas que la persona utiliza la silla a diario y
las puntuaciones de las dimensiones de PIADS

Variable Competencia Adaptabilidad Autoestima
r P r P r P
Ndmero de horas al dia utilizando la SR* 0.252 0.069 0.186 0.181 0.167  0.232

*Sélo calculado para aquellos usuarios que emplean su silla de ruedas a diario (n = 53)

En este punto, es importante destacar que un porcentaje considerable de usuarios
(31.67%) utiliza una segunda silla de ruedas a diario, en su mayoria para los
desplazamientos en el interior del domicilio. Doce personas utilizan una silla de ruedas
manual como segunda silla, siendo en 10 de los 12, una silla eléctrica su PA principal.
Cuatro usuarios emplean una silla de oficina para los desplazamientos en el interior del
domicilio, siendo la eléctrica la principal para tres de ellos.

Sélo tres usuarios utilizan una silla eléctrica como segunda opcidn, siendo la principal o
la mas frecuentemente utilizada, la silla manual. En estos casos, la silla eléctrica sélo es
utilizada en el exterior.

Estos datos, reflejados en la Tabla 91, ofrecen una idea de cédmo es el perfil de uso de
la silla de ruedas principal y secundaria, y de cdmo puede estar influyendo la baja
accesibilidad de la vivienda del usuario.

Es decir, las dificultades encontradas en relacién a la presencia de espacios reducidos
de giro y/o puertas estrechas, en su mayoria, limitan el uso de la silla eléctrica, de
mayores dimensiones, en el interior del hogar. Esta variable podria actuar como un
factor confundente en la determinacion del efecto que puede tener la silla principal
sobre la calidad de vida del usuario.
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Tabla 91: Distribucidn de frecuencias y medias de las puntuaciones de las dimensiones de PIADS segun
el uso de segundo PA en movilidad personal

Silla de ruedas principal
Tipo de SR Frecuencia de uso | Espacio de uso Competencia | Adaptabilidad | Autoestima
Segundo PA para la No
movilidad personal Manual | Eléctrica A Diario | diario Interior | Exterior | Ambos | Media Media Media
Tipo Ninguno | 17 18 33 2 0 7 28 1.14 1.31 0.97
Silla 2 10 12 0 1 5 6 1.11 1.51 121
manual
Silla
.. 1 3 3 1 0 4 0 1.54 1.08 0.85
oficina
sila 3 0 3 0 2 0 1 1.03 1.22 0.96
eléctrica
Baston 2 0 0 2 0 2 0 0.25 0.00 0.00
Muletas | 0 0 2 0 2 0 0.25 0.67 0.13
Otro 1 0 1 0 0 0 1 0.50 0.33 0.50
Andador | 1 0 1 0 0 1 0 -0.75 -0.33 -0.38
zrewenc' ADiario | ¢ 9 13 4 1 13 3 0.93 1.06 0.78
No diario | 4 4 7 1 2 1 5 0.94 1.19 0.99
Espacio Interior 3 12 14 1 0 10 5 1.07 1.33 0.97
de uso .
Exterior | g 0 4 2 2 2 2 0.56 0.28 0.48
Ambos 3 1 2 2 1 2 1 0.98 1.46 0.94
Comp. Media 0.67 1.41 1.11 0.63 0.58 0.82 1.23
Adapt Media 0.84 1.59 1.29 0.71 1.00 0.94 1.41
Autoes. Media 0.70 1.11 0.98 0.43 0.67 0.76 1.23

El nimero y la presencia de problemas asociados a la silla de ruedas no parecen tener
influencia en el impacto que ésta ejerce sobre la calidad de vida del usuario (Tabla 92:
Coeficiente de correlacion entre el nimero de problemas asociados al uso de la silla de
ruedas y las puntuaciones obtenidas para las dimensiones de PIADS). Como se observa
en la Tabla 93, unicamente se ha obtenido una media significativamente menor en la
puntuacion de la autoestima (p<0.05) para los que han experimentado un aumento de
la debilidad muscular asociado al empleo del dispositivo (n = 12), en relacion a aquéllos
gue no han tenido este problema (n = 48).

Tabla 92: Coeficiente de correlacion entre el nimero de problemas asociados al uso de la silla de
ruedas y las puntuaciones obtenidas para las dimensiones de PIADS

Variable Competencia Adaptabilidad Autoestima
r p r p r p

Ndmero de problemas asociados al uso de la silla 0.050 0.707 0.062 0.641 -0.051 0.696
de ruedas (Rango 0 —6)

Por otra parte, las personas que utilizan su silla de ruedas a diario (n = 53) tienen un
riesgo de 1.17 veces mayor (IC 95%=1.04 — 1.33; p<0.05) de sufrir de dolor derivado
del uso del dispositivo en relacién a aquellos que la utilizan con menos frecuencia (n =
7). El riesgo de experimentar un aumento de peso, en relacién a la misma variable, es
de 1.33 (IC 95%=1.07 — 1.65; p<0.01).

Por ultimo, se indica también que el tipo de silla o el uso del cojin no parecen tener
una influencia destacable, en términos estadisticos, sobre la aparicidon de alguno de los
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problemas evaluados. La ausencia de un sistema de sedestacion en la silla de ruedas
eleva el riesgo a 4.71 (IC 95%=1.25 — 17.8; p<0.05) en la aparicién de escoliosis o
contracturas.

Tabla 93: Comparacion de las medias en las subescalas de PIADS segun la presencia de diferentes
problemas asociados al uso de la silla de ruedas

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media o] Media p Media p

N2 de problemas Ningun o sélo un 1.01 0.374 1.15 0.464 0.90 0.823

asociados problema (n=34)
Mas de un problema  1.12 1.32 0.94
(n=26)

Debilidad Si (n=12) 0.68 0.87 0.86 0.218 0.50 0.044
No (n=48) 1.15 1.32 1.02

Ulceras por presidn Si (n=2) 1.00 0.983 0.92 0.793 0.32 0.327
No (n=58) 1.06 1.24 0.94

Dolor Si (n=14) 1.08 0.581 1.47 0.244 0.97 0.726
No (n=46) 1.05 1.15 0.90

Retracciones, Escoliosis Si (n=15) 1.01 0.865 1.15 0.815 0.81 0.815
No (n=36) 1.07 1.26 0.96

Problemas respiratorios Si (n=6) 0.85 0.622 1.14 0.914 1.04 0.914
No (n=54) 1.08 0.764 0.90

Aumento de peso Si (n=32) 1.21 0.065 1.20 0.165 0.92 0.784
No (n=28) 0.88 1.02 0.92

Para sintetizar, se ofrece un resumen de las variables referidas a las caracteristicas de
la silla de ruedas que han demostrado una influencia significativa en alguna de las
dimensiones de PIADS en la Tabla 94 y la Tabla 95.

Dentro de este conjunto de variables, la que mas influencia tiene sobre como la
persona percibe el efecto del PA en su bienestar es el tipo de silla de ruedas. En
relacion a los datos obtenidos, el uso de una silla de ruedas eléctrica por parte de
personas afectadas por ENM reportara un efecto mas positivo sobre la calidad de vida
percibida que la prescripcion de una manual.

Como otro dato destacable, se evidencia la influencia de |la experiencia previa en el uso
de la silla de ruedas sobre el impacto psicosocial derivado de ésta. Es decir, las
personas que llevan mas tiempo empleando el dispositivo percibiran su impacto sobre
la competencia y la adaptabilidad mas positivamente.

En el apartado discusidn se profundizara en la interpretacidn de estos resultados y en
su posible aplicacién a la practica clinica.

Tabla 94: Coeficientes de correlacién entre las variables cuantitativas referidas a las caracteristicas de
la silla de ruedas y las puntuaciones obtenidas para las dimensiones de PIADS para las que se que ha
demostrado algtin grado de significacion estadistica

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima
r p r p r p
Tiempo transcurrido desde la prescripcidn de la SR 0.259 0.045

Ndmero de razones para el uso de la silla de ruedas 0.273  0.035
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Tabla 95: Medias obtenidas para las dimensiones de PIADS segun las variables cualitativas
relacionadas con las caracteristicas de la silla de ruedas para las que se han obtenido diferencias
significativas

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima
Media p Media p Media p
Tipo de silla Manual (n=29) 0.67 0.000 0.84 0.005
Eléctrica (n=31) 1.41 1.59
Tipo silla de ruedas Manual no 0.49 0.001 0.45 0.011
(subclasificacidn) autopropulsable
Manual 0.72 0.94
autopropulsable
Eléctrica 141 1.59
Reposapiés abatible lateral (n=51) 0.79 0.013
No (n=7) 1.70
Reposapiés regulable en altura (n=50) 1.14 0.007
No (n=8) 0.45
Uso de mas de una silla hasta la actualidad (n=50) 1.14 0.034
Uso de una sola silla (n=10) 0.62
Uso de la silla en diferentes espacios (interiory 0.79 0.025
exterior) (n=36)
Uso de la SR en sélo un espacio (interior o 1.23
exterior) (n=24)
Presencia de debilidad producida por el uso de la 0.50 0.044
SR (n=12)
No (n=48) 1.02

3.2.b) El emparejamiento entre la persona afectada y la silla de
ruedas

La segunda hipdtesis planteada en este trabajo asume que el emparejamiento entre la
silla de ruedas empleada por la persona afectada es adecuado o correcto y que dicha
condicion tendria una influencia determinante sobre el impacto positivo del dispositivo
en la calidad de vida del usuario.

Para evaluar el grado de emparejamiento entre la persona y la silla de ruedas se ha
utilizado el formulario del dispositivo (Parte D) del cuestionario ATD PA, dentro de la
herramienta MPT.

Dicho formulario estad formado por 12 items en los que se plantean a la persona varias
situaciones para las que ésta debe valorar su percepcion de como la silla de ruedas se
ha adaptado a su vida y a diferentes entornos, asi como los apoyos disponibles para
utilizarla. La respuesta a cada uno de los items se realiza a través de una escala tipo
Likert que varia desde 1 (casi nunca) hasta 5 (casi siempre). El valor 0 se indica para
aquellos items que no son aplicables a la situacién personal.

La puntuacidn total de este formulario se obtiene sumando las respuestas a todos los
items y hallando su media. Una puntuacion de 60 puntos significa que el
emparejamiento entre la persona y el dispositivo es perfecto. Se considera que el
emparejamiento es adecuado cuando la puntuacidon a cada item es mayor a 3.5
puntos, obteniendo una puntacién total superior a 42,4V
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Tras el andlisis de la puntuacién obtenida en la muestra, se ha hallado una media de
45.5 (SD = 7.8), con una mediana de 46.5 y un rango de 39 (siendo el minimo de 19y el
maximo de 58). Asi, y de acuerdo con las pautas ofrecidas para la interpretacion de los
resultados, se puede indicar que, en términos generales, existe un emparejamiento
correcto entre la silla de ruedas utilizada y las personas afectadas por una ENM
participantes en el presente trabajo.

Para obtener una vision mas especifica de los resultados, se ha calculado la media y la
desviacidn estdndar para cada item, en funcién de las siguientes variables: el tipo de
silla de ruedas, la frecuencia de uso, el espacio de uso y el tiempo transcurrido desde la
prescripcién de la primera silla (que se ha dicotomizado utilizando la mediana). Los
resultados de este analisis se muestran en la Tabla 96. El emparejamiento ha sido mas
elevado para las personas que emplean una silla eléctrica (M = 48.65), para los que
utilizan el dispositivo a diario (M = 47.33) y para el grupo de usuarios que llevan
usando la silla mds de 10 afios (M = 46.13).

Tabla 96: Puntuaciones medias obtenidas para cada item del formulario del dispositivo y la
puntuacion total, segun el tipo de silla utilizada, su frecuencia de uso, el espacio de uso y el tiempo
trascurrido desde su prescripcién

Tipo Silla de ruedas Frecuencia de uso Espacio de uso Tiempo
transcurrido
Manual de  Manual Eléctrica  Adiario No Interior Exterior Ambos <10 >10
asistente AutoP diario afos afios
La SR me ayuda a alcanzar mis  3.33 3.57 4.06 3.85 3.43 4 3.9 3.72 3.65 3.97
metas (1) (1) (1.2) (1.2) (0.78) (1) (1) (1.2) (1) (1.2)
La SR me beneficia y mejora mi  4.33 4.17 4.68 4.53 3.86 5(0) 4.38 4.44 4.29 4.62
calidad de vida (0.5) (0.8) (0.5) (0.6) (0.9) (0.8) (0.7) (0.8) (0.6)
Estoy seguro de saber cobmo usar  4.83 4.48 4.94 4.83 4.14 5(0) 4.67 4.78 4.65 4.86
la SRy sus caracteristicas (0.4) (0.9) (0.3) (0.5) (1.5) (0.9) (0.5) (0.8) 0.5)
Me siento seguro al utilizar la SR 4 3.87 4.45 4.23 3.86 4.33 4.1 4.22 3.94 4.45
(1.5) (1.2) (0.9) (1.07) (1.7) (1.2) (1.4) (1) (1.3) (0.9)
La SR encaja bien con mis habitos  3.17 33 4.32 3.94 2.86 4 3.52 3.97 3.55 4.1
y costumbres (1.5) (1.3) (0.8) (1.08) (1.8) (1) (1.5) (1) (1.2) (1.2)
Tengo las capacidades y 233 2.87 4.35 3.62 3.29 3.67 3.29 3.75 3.23 3.97
resistencia necesaria para usar la  (1.8) (1.5) (0.8) (1.4) (1.9) (1.5) (1.8) (1.2) (1.6) (1)
SR sin incomodidad, estrés ni
fatiga
Dispongo de los apoyos, asistencia ~ 4.67 4.04 4.23 4.25 3.86 5(0) 4.24 4.11 4.1 4.31
y ajustes para usar con éxito la SR (0.5) (1.2) (1) (0.9) (1.6) (1) (1) (1.2) (0.8)
La SR encaja fisicamente en todos  2.67 2.26 2.45 2.51 1.57 3.33 2.19 2.44 2.35 2.45
los entornos (casa, coche...) (1.4) (1) (1) (1) (0.8) (1.5) (0.9) (1) (1.2) (0.7)
Me siento cémodo (y no cohibido) 4 4.65 4.71 4.62 4.57 4.33 4.48 4.72 4.48 4.76
usando la SR cuando estoy con mi  (1.7) (0.6) (0.7) (0.8) 0.8) (1.2) (1) (0.7) (0.9) (0.7)
familia
Me siento cémodo (y no cohibido) 3.5 3.61 4.19 3.85 4.29 3.67 3.76 4 3.48 4.34
usando la SR cuando estoy con  (1.4) (1.7) (1.4) (1.5) (1.5) (0.6) (1.7) (1.5) (1.7) (1.2)
amigos
Me siento comodo (y no cohibido) 3.2 3.44 4.53 4.16 0.29 3.22 4.29 2.03 3.65 4.7
usando la SR cuando estoy en la  (1.8) (1.5) (0.8) (1.1) (0.5) (1.9) (0.8) (2.2) (1.4) 0.8)
escuela o trabajo
Me siento cdmodo (y no cohibido)  3.33 3.65 4.35 4.02 3.71 3.67 3.81 4.11 3.74 4.24
usando la SR en la comunidad (1.4) (1.5) (0.9) (1.2) (1.9) (0.6) (1.6) (1) (1.4) (1)
Puntuacion Total (rango 0 a 60) 42.83 41.83 48.65 47.33 43.71 46.31 46.21 39.71 44.77 46.13
(10.8) (8) (5.5) (4.6) (9.3) (7) (7.2) (9.9) (9.1) (6.3)

El item para el que se ha obtenido una media mas baja en todos los casos ha sido aquel
gue determina si la “silla de ruedas encaja fisicamente en todos los entornos”, con una
media de 2.4 (SD = 1.04). Otro item con una media baja es el de la valoracion del uso
de la silla de ruedas en el entorno educativo o laboral (M = 1.77; SD = 2.17). Sin
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embargo, en este caso, se debe considerar que 33 casos han puntuado esta variable
como no aplicable (es decir, con 0 puntos), ya que, en el momento de la evaluacién, no
participaban en ninguna actividad educativa y/o laboral.

Por el contrario, la seguridad y la destreza del usuario en el manejo de su silla han sido
las caracteristicas mejor valoradas (M = 4.75; SD = 0.7), seguido de la percepcion de
que la “silla de ruedas le beneficia y mejora su calidad de vida” (M = 4.45, SD = 0.7).
Otros resultados significativamente relevantes al analizar las respuestas obtenidas en
este formulario con determinadas caracteristicas de la persona y de la silla de ruedas
son las siguientes:

e Existe una correlacién inversa y significativa entre la puntuacién obtenida y
la edad de uso de la primera silla de ruedas (r = -0.348, p<0.01).

e Existe una correlacion directa y significativa entre la puntuacién total
obtenida y el nimero de sillas de ruedas utilizadas hasta la actualidad (r =
0.257, p<0.05).

La puntuacion media total del formulario del emparejamiento ha demostrado ser
significativamente mayor para los usuarios de sillas de ruedas eléctricas (p<0.01), para
el grupo de los no deambulantes (p<0.01) y para aquellos que son independientes en
la locomocidén (p<0.05). En la Tabla 97 se muestra el nivel de significacion estadistica
obtenido en el andlisis de la relacion, mediante tablas de contingencia, entre los items
del formulario y dichas variables.

Tabla 97: Relaciones significativas entre el tipo de silla de ruedas, la frecuencia de uso, el nivel de
deambulacién y el grado de independencia en la locomocidn, con los items del formulario del
emparejamiento

items del formulario de emparejamiento Tipo SR Frecuencia Nivel de FIM
de uso ambulacion Locomocion
p valor p valor p valor P valor
La SR me ayuda a alcanzar mis metas 0.041
La SR me beneficia y mejora mi calidad de vida 0.017
Estoy seguro de saber como usar la SRy sus 0.012 0.014
caracteristicas
Me siento seguro al utilizar la SR 0.004 0.005
La SR encaja bien con mis habitos y costumbres 0.002 0.026 0.008
Tengo las capacidades y resistencia necesaria para  0.000 0.002 0.000

usar la SR sin incomodidad, estrés ni fatiga

Dispongo de los apoyos, asistencia y ajustes para
usar con éxito la SR

La SR encaja fisicamente en todos los entornos 0.026 0.018
(casa, coche...)

Me siento cémodo (y no cohibido) usando la SR
cuando estoy con mi familia

Me siento cémodo (y no cohibido) usando la SR
cuando estoy con amigos

Me siento cémodo (y no cohibido) usando la SR
cuando estoy en la escuela o trabajo

Me siento cémodo (y no cohibido) usando laSRen  0.016 0.008
la comunidad
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Para comprobar la influencia del correcto emparejamiento sobre el impacto en la
calidad de vida del uso de la silla de ruedas, se ha realizado un analisis de la correlacion
existente entre la puntuacidn obtenida en este formulario con las meidas de PIADS.
Los resultados (Tabla 98) indican que el emparejamiento del usuario con el dispositivo
(reflejado en la puntuacion del formulario del ATD PA) tiene una relacién directa y
significativa con las dimensiones de la competencia, la adaptabilidad y la autoestima
(evaluadas a través de la PIADS).

Por otra parte, y a través del analisis especifico de cada item, se ha reflejado que los
factores del emparejamiento que mas influyen sobre el bienestar percibido estan
relacionados con la consecucién de los objetivos personales (“La silla de ruedas me
ayuda a alcanzar mis metas”), con el beneficio obtenido (“La SR me beneficia y mejora
mi calidad de vida”), con la seguridad percibida (“me siento seguro al utilizar la SR”),
con la adecuacion de la silla a los habitos y costumbres del usuario, asi como con la
autopercepcion de contar con las capacidades necesarias para emplear la silla sin
incomodidad ni fatiga.

Tabla 98: Coeficientes de correlacion entre las puntuaciones medias obtenidas en las dimensiones de
PIADS y la puntuacion total y para cada item del formulario del dispositivo

items del formulario del dispositivo Competencia Adaptabilidad Autoestima
r p r p r p

La SR me ayuda a alcanzar mis metas 0.559 0.046 0.359 0.005 0.291 0.024
La SR me beneficia y mejora mi calidad de vida 0.361 0.005 0.359  0.005 0.359 0.005
Estoy seguro de saber como usar la SRy sus 0.142 0.280 0.177 0.176 0.008 0.950
caracteristicas

Me siento seguro al utilizar la SR 0.257 0.047 0.420 0.001 0.396 0.002
La SR encaja bien con mis habitos y costumbres 0.278 0.031 0.294 0.022 0.36 0.009

Tengo las capacidades y resistencia necesaria para usar 0.307 0.017 0.289 0.025 0.146  0.267
la SR sin incomodidad, estrés ni fatiga

Dispongo de los apoyos, asistencia y ajustes para usar 0.097 0.460 0.133 0.312 0.079 0.549
con éxito la SR

La SR encaja fisicamente en todos los entornos (casa, -0.99 0.451 0.025 0.852 0.073 0.580
coche...)

Me siento cémodo (y no cohibido) usando la SR cuando 0.118 0.368 0.216  0.097 0.198 0.129
estoy con mi familia

Me siento cémodo (y no cohibido) usando la SR cuando 0.178 0.173 0.291 0.024 0.137 0.298
estoy con amigos

Me siento cémodo (y no cohibido) usando la SR cuando 0.028 0.830 0.009 0.947 0.103 0.668
estoy en la escuela o trabajo

Me siento cémodo (y no cohibido) usando la SR en la 0.156 0.234 0.303 0.019 0.157 0.232
comunidad
Puntuacion total 0.301 0.019 0.397 0.002 0.335 0.009

Con los resultados obtenidos, se puede afirmar que el hecho de que la persona
afectada reciba la silla de ruedas mas adecuada en funcion de sus necesidades y, por
tanto, exista un emparejamiento correcto del binomio usuario-tecnologia, influye
positiva y significativamente en el impacto psicosocial de dicho dispositivo sobre la
calidad de vida de la persona.
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3.2.c) La presencia de sobrecarga en el cuidador y sus
determinantes

Como se ha comentado previamente, el 70.7% de los cuidadores evaluados presentaba
algun tipo de sobrecarga en el momento de la entrevista. De éstos, el nivel era leve
para 15 casos e intenso para 14 personas.

Estos datos permiten afirmar la hipdtesis de que existe sobrecarga en el cuidador
familiar de las personas afectadas por ENM usuarias de silla de ruedas.

Con el fin de conocer la presencia de algin tipo de relacién entre la variable
dependiente (en este caso, la presencia de sobrecarga) con determinadas
caracteristicas y establecer los posibles determinantes, se realizé un analisis bivariante.
Los cuidadores fueron divididos en dos grupos: aquéllos que no presentaban
sobrecarga (12 personas) y los que si tenian algun tipo de sobrecarga (29 casos). En
este analisis, se empled la prueba exacta de Fisher o la de razon de verosimilitudes, a
través de tablas de contingencia. Para evaluar la relacion de la presencia de sobrecarga
con determinadas variables de tipo cuantitativo, éstas fueron dicotomizadas, tomando
como punto de corte su mediana.

En primer lugar, se estudié la relacion de la variable dependiente con todas las
caracteristicas definidas para el cuidador (ver apartado de metodologia): variables
sociodemograficas, atencion médica y social y las necesidades derivadas de la labor de
cuidados. A continuacion, se analizo la relacidon entre la presencia de sobrecarga con
aspectos referidos a la propia persona afectada. La seleccidon de estos se ha basado en
los resultados obtenidos en trabajos previos.(23’55’77’83’86’

RELACION ENTRE LA PRESENCIA DE SOBRECARGA Y LAS CARACTERISTICAS DEL CUIDADOR

La puntuacion total de la escala Zarit y la presencia de sobrecarga fue analizada con
todas las variables definidas para el cuidador (Metodologia, pg.146).

Como se observa en la Tabla 99, la presencia de sobrecarga en el cuidador no guarda
relacion con sus caracteristicas sociodemograficas ni con el tipo de atencién médica y
social que recibe. Tampoco se ha encontrado una relacidn significativa entre el nimero
de horas dedicadas al cuidado del familiar y la puntuacion de la ZBI.

Sin embargo, el analisis del vinculo entre la presencia de sobrecarga con las variables
referidas a las necesidades y demandas de la labor de cuidados, revela la presencia de
algunas conexiones de interés estadistico. En este caso, la percepcidén negativa del
estado de salud (p<0.01), del estado de animo (p<0.05) y la reduccién de las relaciones
sociales (p<0.01) demuestran una influencia significativa sobre la aparicion de
sobrecarga en el cuidador principal.

En la Tabla 99 se ofrece la distribucion de las frecuencias de las variables
independientes segun la presencia de sobrecarga o no en el cuidador principal, junto al
valor de significacién estadistica.
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Tabla 99: Presencia de sobrecarga en el cuidador y su relacion con las caracteristicas del propio
cuidador (n = 41)

Variables No sobrecarga Sobrecarga p valor
(n=12) (n=29)
N N
Caracteristicas sociodemograficas
Sexo Hombre 5 5 0.106
Mujer 7 24
Edad (percentil) Menos de 42 afios 4 10 0.768
Entre 43 y 58 afos 5 9
Mas de 59 afios 3 10
Horas dedicadas Menos de 8 horas 2 5 0.672
al cuidado Mas de 8 horas 10 24
Estado Civil Soltero 1 1 0.889
Casado 9 23
Separado 0 2
Viudo 2 3
Relacién con la Hijo 1 0 0.086
persona afectada Madre 6 21
Padre 1 4
Conyuge 4 2
Otro 0 2
Situacion laboral En activo 4 10 0.573
En paro 3 3
Recibiendo prestacion 3 8
Jubilado 2 8
Motivos por los Decisién Propia 4 3 0.130
que no trabaja el Jubilacion 2 8
cuidador Incompatibilidad 2 6
Otros 0 3
Atencion médica y social
Dificultades para ir al médico 1 11 0.059
No 11 18
Control de salud por parte del médico 1 2 0.657
No 11 27
Dificultades parair al TS 1 6 0.323
No 11 23
Necesidades derivadas de la labor de cuidados
Influencia de la enfermedad en forma de organizacidon 11 29 0.293
No 1 0
Planificacién con mucha antelacién 9 27 0.139
No 3 2
Afectacién estado de salud 6 27 0.004
No 6 2
Presencia dolor de espalda 9 27 0.139
No 3 2
éSon utiles los productos de apoyo en tu labor? 6 21 0.155
No 6 8
Alteraciones en estado de animo 5 23 0.025
No 7 6
Reduccién de tiempo de ocio 9 28 0.068
No 3 1
Reduccidn de relaciones sociales 4 24 0.002
No 8 5
Variables cuantitativas* Media Media r p
Edad del cuidador 49.42 52.79 -0.097 0.544
Horas dedicadas al cuidado del familiar 18.83 18.69 -0.011 0.947

*Andlisis de la relacion entre la puntuacion total obtenida en la ZBl y las variables cuantitativas.
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3.3.b) Relacion entre la presencia de sobrecarga en el cuidador
con las caracteristicas de la persona afectada

Para determinar la influencia de ciertas caracteristicas referidas al usuario, a su silla de
ruedas y a su entorno sobre la presencia de sobrecarga del cuidador, se ha llevado a
cabo el analisis tomando como variables independientes las siguientes:

e Edad (por rango), estado civil y sexo de la persona afectada.

e Grupo de enfermedad neuromuscular que presenta.

e Grado de discapacidad: mayor o igual al 65%, menor del 65%.

¢ Nivel de deambulacion: deambulantes y no deambulantes.

e Edad ala que el usuario recibe el diagndstico (dicotomizado por la mediana)
e Tiempo transcurrido desde el diagndstico (dicotomizado por la mediana)

e Caracteristicas psicosociales (Parte 5 del cuestionario SOTU y parte C del
cuestionario ATD PA).

¢ Nivel de independencia: Puntuacién total FIM, puncuacion de FIM motor
(incluyendo FIM cuidado personal) y puntuacion de FIM Cognitivo.

¢ Nivel de independencia en la locomocién: FIM Locomocidn.

e Tipo desilla de ruedas: manual o eléctrica.

e Edad de uso de la primera silla de ruedas (dicotomizado).

e Frecuencia de uso de la silla de ruedas: a diario / semanalmente o menos.
e Presencia de barreras arquitectdnicas en la vivienda.

e Actividades para las que la persona afectada necesita el apoyo de un
cuidador.

e Uso de algun producto de apoyo para las transferencias.

La seleccidn de estas variables, y no otras, se ha basado en los hallazgos de la revisién
de otros trabajos en los que se analizd la presencia de sobrecarga y la evaluacién de la
calidad de vida en cuidadores de personas con ENM.23°77:83.86)

Ademas, por constituir la hipdtesis principal del presente trabajo, se ha evaluado
también la relacidn del impacto psicosocial de la silla de ruedas por parte del usuario
con la presencia de sobrecarga del cuidador.

Como se observa en la Tabla 100, sélo el estado civil,b como caracteristica
sociodemogrdfica de la persona afectada, ha mostrado tener alguna relacién con la
presencia de sobrecarga. En este caso, los cuidadores de personas afectadas casadas
tienen un riesgo menor de sufrir sobrecarga (p<0.05) que los que se encargan del
cuidado de usuarios solteros. Ninguna caracteristica clinica de la persona afectada ha
demostrado tener una influencia sobre la aparicién de sobrecarga en el cuidador.
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En relacidn a las caracteristicas psicosociales de la persona afectada, parece tener una
clara influencia la motivacién personal, asi como la percepcién del apoyo familiar y el
acompafiamiento, sobre la menor frecuencia de sobrecarga. En la Figura 24 se
observan las medias obtenidas para la escala de sobrecarga de Zarit en relacién a
aquellas caracteristicas psicosociales de la persona afectada con las que ha
demostrado una relacién significativa.

Tengo el apoyo que quiere de mi familia

A menudo me siento aislado y solo

Estoy seguro de quién soy ahora msi

Maotivacion personal

Caracteristicas psicosociales de |a persona
afectada

(=

20

£
(=

Gl 80 100 120
Media Puntuacidn ZBI

Figura 24: Media de la puntuacion obtenida en la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit, segtin
diferentes caracteristicas psicosociales de la persona afectada

*Los tres primeros items se corresponden con el cuestionario ATD PA (seccion C); la motivacion se ha
valorado con el cuestionario SOTU (parte 5).

Con respecto al tipo de actividades realizadas por la persona afectada, destaca el
hecho de que el grupo de los cuidadores de personas afectadas en edad escolar (o
desarrollando alguna actividad educativa) muestra una prevalencia de sobrecarga
mayor que los cuidadores de las personas que no se encuentran en esta situaciéon
(p<0.05).

Segun el perfil de las actividades tipicas (evaluado a través de la parte 4 del
cuestionario SOTU), como se observa en la Tabla 100, los cuidadores de personas que
realizan actividades satisfactorias, presentan una sobrecarga menor (p<0.01)

Aplicando la prueba de Spearman y utilizando la puntuacion total de la escala de
sobrecarga de Zarit como variable dependiente, no se ha obtenido una relacion
significativa con la puntuacién de la escala FIM (r = -0.072; p=0.656), es decir, con el
nivel de independencia funcional de la persona. Tampoco son significativas las
correlaciones con la puntuacion obtenida para las subescalas FIM Motor (r = -0.050;
p=0.757), FIM Cognitivo (r = -0.050; p=0.661), FIM locomocidn (r = 0.006; p=0.971) y
FIM cuidado personal (r =-0.051; p=0.750).

En la Tabla 100 se muestra el recuento para cada variable analizada segun la presencia
o no de sobrecarga en el cuidador. Se resalta el p valor de aquellas variables
cualitativas independientes para las que se ha encontrado una relacidn significativa.
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Tabla 100: Presencia de sobrecarga en el cuidador y su relacion con las caracteristicas de la persona
afectada

Variables No sobrecarga Sobrecarga p
(n=12) (n=29)
Caracteristicas sociodemograficas de la persona afectada
Rango de edad Menos de 18 afios 2 10 0.363
18-35 aios 5 7
36-50 afios 2 9
Mds de 50 afos 3 3
Sexo Hombre 7 21 0.136
Mujer 5 8
Estado Civil Soltero 7 26 0.034
Casado 5 3
Grado discapacidad <65% 0 4 0.235
>65% 12 25
Nivel de deambulacién Deambulante 3 5 0.431
No deambulante 9 24
Diagnostico AME 1 4 0.329
Artrogriposis 1 1
Distrofia Muscular 9 16
Miopatia 1 6
DM Steinert 0 1
Otros 0 1
Tiempo transcurrido desde el < 20 afios 5 17 0.153
diagnéstico >20 afios 7 12
Edad a la que la persona <12 afos 6 19 0.281
recibe el diagndstico > 12 afos 6 10
Actividades y participacion*
Tipo de actividades Frustrantes 0 1 0.005
Neutro 1 16
Satisfactorias 11 12
Desarrollo de actividad Si 2 14 0.049
educativa No 10 15
Necesidad de cuidador para el desarrollo de:
AVD 9 28 0.068
AVD Instrumentales 12 29 Const.
Movilidad personal 3 9 0.505
Movilidad transporte 11 24 0.423
Ocio 9 24 0.431
Silla de ruedas
Tipo de silla Manual 8 14 0.234
Eléctrica 4 15
Edad de comienzoenelusode <17 afios 5 17 0.259
lassilla > 17 afios 7 12
Frecuencia de uso de lasillade A diario 9 28 0.034
ruedas Semanalmente 3 1
Uso de PA para las Si 9 18 0.338
transferencias No 3 11

*Teniendo en cuenta el elevado numero de variables referidas a las actividades, sélo se han incluido en
la tabla aquellas con una relacion significativa con la variable dependiente. Const.: Constante.

Las variables sobre la silla de ruedas empleada por la persona afectada que se han
relacionado de forma significativa con la presencia de sobrecarga han sido dos: la edad
a la que la persona recibe su primera silla y su frecuencia de uso. En el primer caso, se
ha visto que la puntuacién de la escala Zarit tiene una relacion inversa significativa con
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la edad a la que el afectado comienza a utilizar el dispositivo (r =-0.361; p<0.05). Es
decir, cuanto mas joven es la persona al recibir su primera silla, mayor sera la
intensidad de sobrecarga experimentada por el cuidador. Por otra parte, una mayor
frecuencia de uso de la silla de ruedas puede repercutir en la presencia de sobrecarga
del cuidador (p<0.05).

Por ultimo, la demanda de la persona afectada del apoyo del cuidador para la
realizacion de determinadas actividades (AVD basicas e instrumentales, movilidad y
ocio) no influye sobre la presencia de sobrecarga en éste.

Cuando se analiza posible influencia que puede tener la presencia de barreras
arquitectonicas en la vivienda o el uso de algun PA para las transferencias sobre la
presencia de sobrecarga, no se han obtenido datos relevantes.

Por ultimo, se debe destacar que no se ha encontrado una relacién significativa entre
el resultado numérico de la escala Zarit y las puntuaciones obtenidas en las
dimensiones de la PIADS, que establecen el impacto psicosocial de la silla de ruedas en
la vida de la persona afectada. Es decir, la sobrecarga del cuidador no parece estar
influida por la forma en como la persona afectada percibe el efecto de la silla de
ruedas sobre su bienestar y viceversa.



4. DISCUSION

A lo largo del presente estudio se ha realizado un recorrido por las principales
caracteristicas de las personas afectadas por una enfermedad neuromuscular,
haciendo especial hincapié en sus necesidades de autonomia personal y de
independencia en la movilidad. Ademas, se ha ofrecido un perfil sobre la situacién
actual de la provisidon y consumo de productos de apoyo, destacando las funciones
especificas de la silla de ruedas y la importancia de la medida de resultados derivados
de la intervencion.

Tras la aplicacidn del analisis, guiado por las tres hipotesis planteadas, se han obtenido
datos interesantes. Entre estos, destaca la influencia de determinadas variables, como
el tipo de silla (la silla eléctrica da lugar a un impacto mas positivo sobre la calidad de
vida) o el grado de independencia en la movilidad ofrecido por el dispositivo, sobre el
efecto del PA en el bienestar percibido.

Se ha confirmado también un correcto emparejamiento entre la persona afectada y su
silla de ruedas, demostrandose que éste tiene, a su vez, una repercusion importante
en como la persona percibe el efecto del dispositivo sobre su calidad de vida. Es decir,
el hecho de que el usuario considere que este PA responde a sus necesidades, se
adecua a sus habitos y le aporta confort y seguridad, va a ser determinante en la
integracién del dispositivo a su vida diaria y en el aumento de la percepciéon del
bienestar derivado de esta utilizacién.

Por ultimo, se ha detectado que la sobrecarga estd presente en el 70.7% de los
cuidadores, y que su intensidad puede estar relacionada con la presencia de problemas
en su salud fisica, asi como con alteraciones del estado de animo y con la reduccién de
las relaciones sociales del cuidador. El grado de discapacidad de la persona afectada, el
tipo de silla de ruedas utilizada por ésta o el niumero de horas de demanda de
cuidados, no parecen tener influencia sobre la aparicién de sobrecarga.

A lo largo del siguiente apartado se comentaran los resultados mas relevantes,
realizando una comparacién con trabajos previos, y exponiendo las principales
aplicaciones y contribuciones a la practica clinica.

Asi, en primer lugar se debatiran los hallazgos referidos al impacto de la silla de ruedas
sobre la calidad de vida de las personas afectadas, correspondientes a las hipotesis 1y
2, y manteniendo el esquema definido para los cuatro grupos de variables (factores
personales, actividad y participacion, factores ambientales y la silla de ruedas).
Posteriormente, se abordardn los resultados derivados del andlisis de la sobrecarga del
cuidador y de sus caracteristicas, es decir, la hipodtesis 3.

Por ultimo, se pondran de manifiesto las principales limitaciones surgidas en el
desarrollo del estudio y en la interpretacion de los resultados, y se estableceran
diferentes propuestas, derivadas de éstos, de cara a la optimizacién de la practica
clinica, asi como posibles orientaciones para futuras investigaciones en este ambito.
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4.1. El uso de la silla de ruedas y su impacto sobre la
calidad de vida de las personas afectadas por una
enfermedad neuromuscular

Este trabajo ha pretendido ofrecer una completa perspectiva sobre las caracteristicas
sociodemograficas, clinicas y psicosociales de las personas afectadas por una
enfermedad neuromuscular, usuarias de sillas de ruedas, en la comunidad auténoma
de Galicia, asi como un perfil de su participacion en situaciones vitales y de los factores
ambientales que influyen en la misma. Ademads, se han puesto de manifiesto las
principales particularidades de las sillas de ruedas empleadas por este colectivo y de su
sistema de provision.

El cardcter progresivo y crénico de una enfermedad neuromuscular da lugar a una
pérdida de la capacidad funcional para el desarrollo de determinadas actividades,
entre las que se encuentra la movilidad personal.(3’6'7'53) El avance de la patologia
repercute de forma importante sobre la marcha de las personas afectadas: un estudio
realizado por Brostrom et al. (2005) ha evidenciado una reduccion, a la mitad, del
porcentaje de usuarios independientes en los desplazamientos en un periodo de 10
afios.® Asi, la provision de la silla de ruedas y del sistema de sedestaciéon son dos
intervenciones que contribuyen a disminuir los problemas de deformidades, aliviar la
fatiga, mantener la independencia en la movilidad y a mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas por ENM. 74

El uso de este dispositivo es una necesidad evidente para aquellos individuos cuya
capacidad de marcha se ha visto reducida y/o anulada debido a la progresion de la
enfermedad. Se trata de una situacion inevitable y, a la vez, delicada por varias
razones:

e La prescripcion de una silla de ruedas supone la aceptacidon del avance de la
patologia, siendo necesario un proceso de adaptacion al dispositivo que
puede influir en el significado que la persona atribuye al mismo.

e En la fase inicial de emparejamiento, es frecuente la aparicion de un
sentimiento de pérdida de control sobre las propias capacidades, sobre el
desempefio y sobre el entorno.”

e Existe un cambio en la imagen social de la persona afectada: el estigma
todavia persiste y la silla de ruedas es un claro signo de discapacidad.

e Realizar la prescripcidn en el momento correcto es un proceso delicado: Si
la persona recibe su silla de ruedas demasiado temprano, en relacion a la
progresién de la patologia, y se acostumbra a desplazarse con ella, la
pérdida de la capacidad fisica para la marcha se acelerara. Por el contrario,
si la provisidn se retrasa en el tiempo, puede provocar una reduccidon
significativa de la independencia.m
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Ante esta situacion de necesidad ineludible, se plantearon ciertas cuestiones sobre el
empleo de este dispositivo por parte de personas afectadas por una ENM (Tabla 1),
que han guiado el proceso de andlisis del presente trabajo.

A partir de los resultados obtenidos, han surgido varios interrogantes (Tabla 101) que
merecen ser tratados y desglosados para su correcta interpretacion y su posible

contribucidn a la practica clinica y al conocimiento cientifico.

Tabla 101: Cuestiones de partida e interrogantes derivados de los resultados obtenidos

Cuestiones de partida

Datos obtenidos en el estudio

Interrogantes derivados de los resultados

CAUSAS:
éPor qué se utiliza la
silla de ruedas?

Todos los participantes son usuarios de
sillas de ruedas, pero algunos conservan
su capacidad de marcha.

No todos los participantes emplean su
silla a diario.

Casi la mitad de los usuarios (n = 25)
emplean un segundo PA para la
movilidad personal.

Los usuarios de sillas eléctricas (n = 31)
han apuntado mejores calificaciones en
el efecto del PA sobre su calidad de vida,
que los que emplean sillas manuales.

¢Cuadles son los principales factores que
determinan el uso de la silla?

éPor qué la silla de ruedas no es utilizada
mas frecuentemente?

éPor qué hay usuarios que soélo utilizan la
silla en el interior o en el exterior de la
vivienda y no en ambos espacios?

Si la silla eléctrica es mejor en el sentido del
incremento de la calidad de vida percibida,
éPor qué la mitad de los participantes
utilizan una silla manual?

CONSECUENCIAS
éPara qué se emplea la
silla de ruedas?

La mayoria de los participantes
independientes en la locomocion
(FIM=6) ha perdido su capacidad de
marcha. Sin embargo, la calidad de vida
percibida con respecto al uso de lasilla
de ruedas es mayor que la de las
personas dependientes (FIM < 4).

La mayor parte de los usuarios emplea
la silla no sélo para los desplazamientos,
sino también para el desempefio de
otras actividades

Teniendo en cuenta la importancia de la
independencia en la movilidad, équé razones
pueden explicar el hecho de que ciertos
usuarios no la hayan alcanzado?

éLa independencia en la movilidad es
importante para el desempefio autbnomo
de otras actividades?

La silla de ruedas, como factor ambiental,
étiene un efecto liberador y facilitador
proporcionando al usuario una mayor
independencia o, por el contrario, es una
barrera para el desarrollo de sus actividades
cotidianas?

IMPACTO DE LA SILLA
DE RUEDAS

¢Cudl es el efecto del
uso de la silla de ruedas
en la calidad de vida?

El impacto de la silla de ruedas sobre la
calidad de vida de los participantes es,
en general, positivo.

¢Cuadles son los principales factores o las
razones que determinan un efecto positivo
de la silla de ruedas sobre la calidad de vida
de las personas afectadas?

4.1.a) La medida de resultados: una clave para determinar el
impacto de la silla de ruedas sobre la calidad de vida

Como se ha comentado previamente, los modelos para la medida de resultados
proporcionan un marco de trabajo 6ptimo para la organizacion de los multiples
factores considerados en el proceso de evaluacion, seleccion y uso del dispositivo de
apoyo mas adecuado. En este sentido, el bienestar psicosocial percibido, derivado del
empleo del PA, es un aspecto clave para establecer las pautas basicas que guien su
prescripcion y para conseguir un servicio estandarizado de calidad.
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El concepto de calidad de vida es dificil de determinar en la intervencién con personas
afectadas por una ENM, ya que el significado atribuido es diferente al del modelo
médico tradicional. Es decir, el objetivo no es curar, sino mantener y maximizar la
funcién y la independencia del afectado. El avance progresivo obliga a la persona a
replantear sus expectativas previas, su sistema de creencias y sus valores. Asi, el
significado asignado al dispositivo de apoyo cambia en el tiempo, desde ser percibido
como un recordatorio de las capacidades que se han perdido, hasta considerarse como
una herramienta que mejora su independencia.

De acuerdo con Natterlund et al. (2001), la comprension de la percepcidn subjetiva de
la calidad de vida, por parte del afectado, es fundamental en el proceso de
rehabilitacion.®® Por otro lado, el desconocimiento de este constructo, puede tener
una influencia negativa en sus expectativas y en la seleccién de los procesos de
intervencion.®®

Ante esta realidad, el presente estudio ha permitido determinar el resultado real,
derivado de la introduccién de la silla de ruedas, sobre la calidad de vida de las
personas afectadas. En este proceso, se ha escogido la PIADS como una herramienta
valida para cuantificar la variable dependiente: el bienestar psicolégico o calidad de
vida percibida en relaciéon al uso de este dispositivo. Su aplicacion ha permitido
confirmar la hipotesis principal, es decir, el impacto psicosocial de la silla de ruedas es
positivo en la vida de las personas afectadas por una ENM.

El andlisis de la fiabilidad de la escala ha mostrado una buena consistencia interna para
la puntuacion total (a=0.933) y para la obtenida en las dimensiones de la competencia
(a=0.886) y adaptabilidad (a=0.892). Sin embargo, la autoestima ha mostrado un a de
Cronbach menor, el cual, aunque elevado (a=0.689), puede hacer pensar en la
presencia de determinadas variables externas (por ejemplo, el estado psicoldgico de la
persona afectada en el momento de la entrevista) que podrian actuar como errores de
medida.

Al igual que en el estudio realizado por Jutai et al. (2000), en el que se analizaba el
efecto de dispositivos electrdnicos utilizados por personas con ENM, los resultados del
presente trabajo han demostrado el impacto positivo del PA sobre las tres
dimensiones consideradas. Este hallazgo es similar al de otros autores que emplearon
la misma herramienta para valorar el efecto de la silla de ruedas en personas con
esclerosis multiple™®*"¥ o con ELA."7 En relacién al analisis de cada subescala por
separado, se puede afirmar lo siguiente:

e Competencia: La media obtenida para esta dimension ha sido de 1.06 (SD =
0.83), demostrandose su relacién con los cuatro grupos de variables
considerados: factores personales, actividades y participacion, factores
ambientales y la silla de ruedas. Sin embargo, es la subescala para la que
mas conexiones se han encontrado con las caracteristicas del propio
dispositivo.

e Adaptabilidad: Para esta dimension se han obtenido las puntuaciones mas
elevadas (M = 1.23; SD = 1.04), al igual que en los trabajos de Demmers et
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al. (2002) y Devit et al. (2002). (149.174) Al analizar la media de esta subescala
en relacion a distintas variables (por ejemplo, el tipo de silla de ruedas, el
nivel de deambulacién o la independencia en la locomocidn), se observa
gue mantiene su ventaja sobre la de la competencia y de la autoestima en
todos los grupos considerados. Este dato hace pensar en la importancia del
proceso de habilitacion, es decir, en cédmo la silla de ruedas promueve la
aptitud de la persona para participar, aprovechar las oportunidades vy
adaptarse a nuevas situaciones.

e Autoestima: Ha resultado ser la dimension con la puntuacién media mas
baja (M = 0.92; SD = 0.87), coincidiendo con los datos obtenidos en los
trabajos mencionados.***Y#1) De acuerdo con Devitt el at. (2002), la
autoestima puede verse influida por la propia naturaleza de la enfermedad,
que es progresiva e impredecible.”* Ademas, la silla de ruedas representa
un signo visible de la discapacidad, llevando asociado un cierto estigma
social, lo que puede influir negativamente sobre la autoestima de la
persona. Por otra parte, esta dimensidn ha sido la que mas relaciones
significativas presenta con todos los grupos de variables estudiadas, en
comparacion con la competencia o la adaptabilidad.

El empleo de la silla de ruedas para los desplazamientos es, como se ha visto, una
necesidad evidente. Sin embargo, este uso no tiene por qué tener algun tipo de
impacto, ya sea negativo o positivo, sobre la calidad de vida de |la persona afectada por
una ENM. Se ha comprobado que determinadas caracteristicas, como una baja
frecuencia en su utilizacién o el mantenimiento de una capacidad de marcha residual,
apenas influyen en la forma en la que la silla de ruedas afecta al bienestar subjetivo del
usuario (con valores de PIADS mas proximos a 0, como se observa en la Tabla 58 y en
la Figura 16). Estos hallazgos hacen pensar en la presencia de un periodo de
adaptacion y asimilacion del PA que contribuiria a aumentar dicha influencia, en este
caso, en una direccidon positiva. De acuerdo con Pape et al. (2002), esta etapa de
adaptacion determina no solo la aceptacién de la discapacidad, sino también el
significado atribuido al propio PA y su integracién con éxito en la vida del usuario.®®

Por otra parte, no todos los tipos de sillas son adecuados para cada usuario. A pesar de
la evidencia de que las puntuaciones medias de la competencia y la adaptabilidad son
significativamente mayores entre los que emplean sillas de ruedas eléctricas frente a
los usuarios de sillas manuales, el rango de puntuacién es amplio en ambos casos (3
para SR manuales y 3.63 para SR eléctricas). Este dato demuestra que no todas las
personas usuarias de los dispositivos eléctricos consideran que éstos influyan
positivamente en su calidad de vida, ni que todos los participantes que emplean una
silla manual tengan una percepcidon mas negativa del PA.

Asi, y de acuerdo con Devitt et al. (2003), se establece la importancia de examinar la
influencia que pueden tener, en este bienestar, determinados factores como el tipo de
silla de ruedas, su frecuencia de uso o la independencia en su manejo.(m) Es decir, el
profesional debe considerar no sélo a la persona, sino también las necesidades en el
desempefio de actividades y participacion, asi como la interaccion con su entorno.
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En este trabajo se ha valorado la influencia de ciertas variables, relacionadas con los
factores personales, las actividades y la participacion, los factores ambientales y las
caracteristicas de la propia silla de ruedas, sobre el impacto que ésta produce en la
calidad de vida o bienestar percibido. Estos factores, conocidos como moderadores,
determinan la fuerza y la direccidon de las relaciones entre las variables antecedentes y
sus consecuencias.™?

La prescripcidon de un producto de apoyo y la medida de los resultados derivados de la
intervencion son dos procesos que forman parte de un continuo, en el que se tienen
en cuenta criterios similares. En el primer caso, se consideran las necesidades,
expectativas y las situaciones en las que el producto va a ser utilizado, mientras que en
la medida de resultados se determina la eficacia del dispositivo para satisfacer los
objetivos primariamente deseados."™® Este punto de encuentro es fundamental para
que la persona con una ENM perciba que la silla de ruedas amplia sus posibilidades de
accién y de interaccién, promociona su autonomia personal, le ofrece una mayor
sensacion de control y dominio sobre sus actividades y contribuye, por tanto, a
mejorar su calidad de vida y bienestar.

4.1.b) La influencia de los factores personales

“La silla de ruedas, cuando llevas usdndola tanto tiempo, cambia tu personalidad y tu
punto de vista, simplemente por el hecho de ser un metro mds bajo que los demds y
tener que hablar mirando casi siempre hacia arriba. Puede parecer una simpleza, pero
las veces que hablo con los demds estando yo a mds altura (fisica digo), me resultan
tremendamente chocantes. Y en un mundo tan basado en la apariencia visual, la
imagen en si misma de una silla de ruedas se convierte en una barrera psicoldgica
tanto para mi como para los demds.” (Testimonio de un participante).

Los factores personales establecen la forma en que el individuo percibe sus
capacidades y en codmo éstas son promovidas por el uso de los PA. Esta perspectiva
personal determina el significado que el usuario otorga al dispositivo, siendo dicho
sentido uno de los principales influyentes en la integracién del producto en su vida.

Para que esta realidad sea un éxito, es necesaria la exploraciéon de diferentes
caracteristicas personales, fundamentales en el proceso de seleccidon y durante el
seguimiento, que permitiran asegurar si el uso del PA ha mejorado el bienestar
percibido.™®®

El analisis de las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los participantes
muestra datos bastante heterogéneos con respecto a su edad, lugar de residencia,
nivel de estudios, asi como al tiempo y tipo de diagndstico, aunque en este ultimo
predomina el grupo de las distrofias musculares (n = 35).

Se ha visto, en el conjunto de participantes con una movilidad independiente (FIM
Locomocién=6), las mujeres perciben mas positivamente el uso de la silla de ruedas, en
las tres dimensiones de PIADS (Figura 15). Este dato difiere de los obtenidos en
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trabajos previos, en los que se hacia constar que las mujeres pueden sentir la
tecnologia como intimidante o frustrante.?16217)

La edad de recepcion del diagndstico tiene una relacién inversa con la autoestima. Es
decir, cuanto mas joven es la persona al recibir su diagndstico, mas posibilidades
existen para que ésta acepte y asuma la necesidad del uso de la silla de ruedas, y de
que el dispositivo influya positivamente sobre su bienestar emocional. Esto puede ser
debido al efecto producido por la adaptacidn psicosocial al deterioro de la funcién
fisica, en enfermedades con una progresion lenta.®*® Se confirma asi la asuncién
realizada por Pape el at. (2002), en la que se indicaba que la efectividad del dispositivo
esta determinada por la adaptacién o aceptacién de la enfermedad.™®

La movilidad es uno de los hitos adquiridos durante el desarrollo del nifio y es un
prerrequisito necesario para determinadas habilidades perceptivo-motoras y sociales.
La independencia en la locomocién tiene un importante impacto en la adquisicion de
capacidades cognitivas, psicosociales y de comunicacion.'?>?%%220) | a5 sillas de ruedas
eléctricas permiten que el nifo con discapacidad experimente el movimiento y el
control y facilitan su desarrollo social, cognitivo, perceptivo y funcional.™ Diversos
trabajos han demostrado que los nifios y jovenes con discapacidad pueden adquirir
perfectamente las habilidades necesarias para el manejo de una silla de ruedas
eléctrica. 218220 Egta situacion les proporciona una adecuada independencia,
autoestima y calidad de vida, asi como la oportunidad para explorar su entorno, lo que
contribuye en su proceso de desarrollo.

En la etapa de la adolescencia, el afectado se encuentra en un periodo en el que,
mientras sus compafieros comienzan a ser mas independientes y a realizar actividades
de “adultos”, él tiene la misma necesidad de despegarse de sus progenitores, pero es
cada vez mas dependiente fisicamente.® La transicién a la vida adulta en personas con
distrofia muscular requiere una planificacién, centrada en el uso de la tecnologia de
apoyo, para mantener la independencia en la movilidad funcional.’® La silla de
ruedas eléctrica ofrece al joven afectado una adecuada autonomia para involucrarse
en la participacion de diversas situaciones vitales."”

En el presente trabajo, se ha confirmado que el uso de la silla de ruedas eléctrica
repercute mds positivamente en la calidad de vida de las personas afectadas. Asi, la
adecuacion de la prescripcion de este tipo de sillas en los nifios y jovenes, propuesto
en estudios anteriores,"?>?*822% sa ha visto reforzado con estos hallazgos.

Una diferencia de medias significativa en las puntuaciones de la competencia y la
adaptabilidad ha sido detectada segun el grupo diagndstico al que pertenece la
enfermedad de los afectados (Figura 17). La baja puntuacion obtenida, en las tres
dimensiones de PIADS, para el grupo de personas con Distrofia Miotdnica de Steinert
puede ser explicada por la presencia de caracteristicas asociadas a la propia
enfermedad, como apatia, depresion, indiferencia y negligencia, y que suelen estar
relacionadas con las dificultades de adaptacion a la patologl'a.(34) Para comprender
mejor la influencia que podria tener el tipo de diagndstico sobre la percepcion de la
calidad de vida atribuida al uso de la silla de ruedas, seria necesaria la realizacion de un
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estudio comparativo entre diferentes grupos diagnodsticos. Este trabajo ya ha sido
propuesto, y se esta colaborando actualmente con el University Medical Center of St.
Radboud de Nijmegen (Holanda) para conocer las divergencias entre personas
afectadas por una DM de Steinert y aquéllas con diagndstico de DM Facio-Escdpulo-
Humeral. Dicho proyecto se denomina “Factors influencing wheelchair use in persons
with neuromuscular diseases. Comparison between Spain and the Netherlands.”

Segln Bostrom et al. (2005), aunque el avance de la enfermedad repercute
directamente en la funcion fisica de los afectados, la situacidon psicosocial no parece
verse afectada de la misma forma. En relacidon con esta afirmacién, se ha demostrado
una ausencia de cualquier tipo de relacién significativa entre la percepcion subjetiva
de la salud, evaluada a través del ATD PA, y el impacto psicosocial derivado del uso del
dispositivo. Este resultado difiere de los obtenidos por Abresch et al. (1998), en los que
se indicaba que los factores referidos a una buena calidad de vida en las personas
afectadas por ENM estdn relacionados con la percepcién de su estado de salud.®?

El nivel de deambulacion ha demostrado tener una influencia destacable sobre la
dimension de la adaptabilidad. Es decir, aquellas personas con una capacidad de
marcha residual y, por tanto, que no emplean su silla de ruedas a diario, o para la
realizacion de la mayoria de sus actividades, pueden no percibir el efecto liberador del
dispositivo. Se pone de manifiesto asi, el hecho de que la silla de ruedas refuerza la
oportunidad para participar, ya que, aunque el usuario no tenga una deambulacién
funcional, la posibilidad de poder desplazarse de forma independiente con el PA,
contribuye a la habilitacidon en su desempefio ocupacional.

El ejercicio fisico y otros enfoques terapéuticos mejoran y/o mantienen la capacidad
fisica de las personas afectadas, optimizando la movilidad en la comunidad y su
integracién social.” sin embargo, y como se ha visto, en la region gallega no todas las
personas tienen acceso a un programa asistencial rehabilitador a través del sistema
publico de salud, en el que se prioriza el tratamiento de los procesos agudos y no se
ofrece una intervencidn continuada para aquéllas con enfermedades croénicas. Asi, la
afectacién de las estructuras fisicas provocada por el avance de la enfermedad no es
compensada por una intervencidon adecuada de fisio-rehabilitacion, por lo que se
produce, en general, un detrimento de la capacidad funcional del usuario. Esta
situacidn acelera el proceso de provisidon de un dispositivo de apoyo, como la silla de
ruedas, para la movilidad personal. Se trata de un hecho que, en muchas ocasiones, se
podria haber retrasado en el tiempo, con la aplicacién de las técnicas de tratamiento
adecuadas.

La autoestima ha demostrado ser la dimensién de PIADS para la que se han
encontrado mas relaciones significativas con los factores personales. Dicha realidad
tiene sentido desde la perspectiva de que esta subescala se basa en el impacto del PA
sobre la autoconfianza, el bienestar y la salud emocional, aspectos intimamente
relacionados con la propia personalidad y las caracteristicas psicosociales del usuario.

La consideracién de estos factores implica que el individuo tome un papel activo en la
toma de decisiones sobre el PA y no sea un mero receptor del servicio."*® EI MPT ha
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sido el primer modelo tedrico que ha destacado la importancia de que la persona se
involucre en el proceso de prescripcion y empleo de un PA.B7) En el presente estudio,
se aplicaron dos herramientas del modelo MPT (el cuestionario SOTU y el ATD PA) que
han permitido valorar el temperamento y las caracteristicas psicosociales de los
participantes.

Se ha comprobado que los usuarios con una alta motivacion y una buena
autodeterminacién, asi como con una red estable de apoyos sociales, tienen mas
posibilidades de percibir un impacto positivo de la silla de ruedas sobre su bienestar vy,
por tanto, de integrarla con éxito en sus vidas. Dichos factores psicosociales también
fueron identificados en la revisién bibliografica de Pape et al. (2002) como
determinantes de un empleo satisfactorio de los PA. Ademads, se ha visto un claro
predominio de la frecuencia de items psicosociales considerados “positivos”,
apuntados por los participantes del estudio (Anexo V).

Por ultimo, se debe senalar que existe, en general, una predisposicién adecuada hacia
las tecnologias, por parte de los usuarios, la cual puede estar influida por el perfil de
actividades y sus caracteristicas psicosociales.(1°3) Esta predisposicion, evaluada a
través del SOTU, indica que la persona estd preparada, o tiene los requisitos
necesarios, para la introduccién y el empleo fructifero del PA.

La adaptabilidad ha sido la Unica dimension relacionada directa y significativamente
con la puntuacion total del cuestionario SOTU. Este dato se puede interpretar en el
sentido de que la habilitacion producida por la silla de ruedas puede ser derivada, o
estar potenciada, por la preferencia de la persona hacia el uso de las tecnologias en
general.

4.1.c) Actividades y participacion

“No te creas que es fdcil, puede ser que haya confundido lo que seria mi sensacion
general con la directamente relacionada con el uso de la silla, pero al ser tan
importante para mi movilidad y mi actividad, la puedo llegar a amar u odiar a partes
iguales” (Testimonio de un participante).

La movilidad es un componente fundamental para la calidad de vida, siendo una
condicion necesaria para el desarrollo de otras actividades y para la participacién en
diferentes situaciones vitales o areas del desempefio (cuidado personal, trabajo,
educacion, ocio y juego)."**** La competencia en la movilidad y el grado de actividad
fisica son factores importantes en personas con una ENM.” Asi, y de acuerdo con
Creel et al. (2001), la silla de ruedas puede ser el significado primario de la movilidad
para las personas con alguna discapacidad progresiva como, en este caso, las
enfermedades neuromusculares.

El empleo de dicho PA puede ayudar a disminuir el efecto del avance de la
enfermedad, capacitando a la persona para su desempefio ocupacional. En este
sentido, se mantiene una cierta sensacién de control, ya que, si bien es cierto que la
persona no domina la progresién de la patologia, si puede controlar sus sintomas con
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el uso del dispositivo.(le) La actividad y la participacion pueden ser entendidas como los
objetivos que el usuario quiere conseguir en diferentes roles vitales, areas del
desempefio y tareas.""” Por tanto, si el PA contribuye a conseguir dichas metas, la
persona se sentira recompensada y su calidad de vida podria verse incrementada.

Por tal motivo, Jutai et al. (2000) establecen la necesidad de examinar la relacién entre
las medidas funcionales y las medidas de resultados (como la PIADS), ya que no es
conocido qué tipo y grado de la independencia funcional podria predecir la percepcion
del impacto de un PA sobre la calidad de vida."®® En el presente trabajo se ha
realizado un andlisis de este tipo de interaccidn para valorar, en este caso, la influencia
de la silla de ruedas.

La independencia en la movilidad personal ofrecida por el dispositivo, y valorada a
través del item FIM Locomocidn, se ha constatado como uno de los principales
determinantes de su impacto positivo sobre la calidad de vida, al igual que en el
trabajo de Devitt et al. (2002) realizado con personas afectadas por esclerosis multiple.
La sensacion de control en la toma de decisiones, en relacién al momento y al lugar en
el que el usuario desea moverse, le permite tener un mayor dominio sobre su entorno,
lo que puede dar lugar a un impacto percibido mas positivo. Es decir, la sensacion de
libertad en los desplazamientos, otorgada por la propia silla de ruedas, contribuye
efectivamente al bienestar percibido, a la autoestima y autoconfianza, al afan de
probar cosas nuevas y a la capacidad para aprovechar las oportunidades, asi como al
sentimiento de competencia y eficacia.t’*

El perfil de actividades y participacion de los participantes es bastante homogéneo. En
general, existe un nivel moderado de dependencia en el desarrollo de las ABVD (sobre
todo en el aseo personal, bafio/ducha, vestido y transferencias) y de medio a alto en el
caso de las AIVD. Esta situacién provoca la necesidad del apoyo de un cuidador en el
desarrollo de dichas actividades para la mayor parte de los participantes (n = 57), como
se refleja en la Tabla 39.

Se ha constatado una clara diferencia en la independencia para el desarrollo de las
AVD entre los participantes que emplean su silla de ruedas para ello y los que no la
utilizan. Sin embargo, las puntuaciones medias de PIADS no son significativamente
diferentes entre ambos grupos de usuarios. Este hallazgo es congruente con los
resultados de otros estudios: Natterlund y Alhstrom (2002) indican que el nivel de
autonomia personal en la realizacién de las AVD no seria un buen predictor de la
calidad de vida.®® Péveda et al. (1998) establecen que la percepcién de la satisfaccion
no depende de la capacidad real para el desarrollo de las AVD, es decir, el hecho de no
ser funcionalmente independiente no condiciona la satisfaccion general que el usuario
indica sobre la silla de ruedas."?® Por su parte, los resultados de Abresch et al. (1998),
confirman que los factores determinantes de una buena calidad de vida en las
personas afectadas por ENM estan relacionados con el control percibido y la
percepcion del estado de salud, pero no con el nivel de dependencia.(59’ Asi, se
determina que las personas que emplean su silla de ruedas en la realizacion del
autocuidado son mas dependientes (seguramente debido a la mayor afectacion de la
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enfermedad) que los que no la utilizan. Sin embargo, este hecho no influye en la
percepcion del bienestar atribuido al uso del propio dispositivo.

La participacion en la movilidad por la comunidad es bastante elevada, en general,
predominando el uso del vehiculo propio sobre el transporte publico. Este dato esta
seguramente influido por el bajo nivel de accesibilidad que todavia persiste en los
medios de transporte colectivo, especialmente en los autobuses interurbanos, que son
la principal via de comunicacion entre las localidades gallegas. La posibilidad de utilizar
la silla en el transporte publico (no especificamente en el destinado a las personas con
discapacidad, como el Eurotaxi o el 065) es uno de los condicionantes sobre el efecto
positivo que tiene la silla de ruedas en la vida de la persona afectada (Tabla 71). Por
tanto, se establece como necesaria la mejora de las condiciones y sistemas de
transporte colectivo, realizando las modificaciones precisas, para garantizar la
participacidn activa en la comunidad de las personas que utilizan una silla de ruedas.

Los usuarios que se encontraban en la etapa escolar participaban normalmente en el
desarrollo de esta actividad, empleando para ello los apoyos requeridos (silla de
ruedas, adaptacion del puesto escolar y/o ATE).

Por otra parte, destaca la baja prevalencia de participantes (n = 5) que estaban
desempefiando una actividad laboral. Ademas, se ha visto que la autopercepcion del
estado o potencia laboral es bajo (M =2.79; SD = 1.34, sobre 5). Los datos difieren con
los obtenidos en otros estudios realizados con el mismo colectivo en Suecia.®>*?2!
Esta situacion puede hacer pensar en una inadecuada adopcion de las politicas de
promocion del empleo entre las personas con discapacidad en nuestro pais, en el que
la cifra de empleabilidad de este colectivo es sélo del 28.3%.118123)

Un andlisis de las caracteristicas de las actividades de ocio realizadas evidencia un
patron bastante similar entre los participantes, predominando un perfil de desempefio
en el interior del hogar, rutinario y pasivo. Aquéllas que implican un desplazamiento
fisico son menos frecuentes. De hecho, las actividades que se desearian poder realizar
mas sefialadas por los participantes son la practica de algun deporte (n = 21) y viajar (n
= 19). Es una situacidon que concuerda con las caracteristicas del ocio de las personas
con discapacidad en nuestro pais."*®***® De nuevo, la accesibilidad es uno de los
principales problemas detectados por los usuarios para la adecuada realizacion de
estas actividades. Casi la totalidad de los participantes (91.7%) han tenido que
modificar sus actividades de ocio, por dos principales razones: la progresion de su
enfermedad y la presencia de barreras arquitectdnicas en el entorno.

La satisfaccion del usuario con su nivel de desempeiio en las actividades vy
participacidn, evaluada a través de la parte B del cuestionario ATD PA, ha demostrado
una relacién directa y significativa con la adaptabilidad y la autoestima, en relacion al
uso de la silla de ruedas. Estos resultados pueden ser interpretados en el sentido de
que una alta puntuacién sobre la satisfaccion indica una adecuada percepcion del
desempefio utilizando dicho PA. Es decir, en este caso, la silla de ruedas repercute de
forma adecuada en la apreciacion subjetiva de la participacién, y esta satisfaccion, a su
vez, influye positivamente en el impacto del propio dispositivo sobre la calidad de vida.
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4.1.d) El efecto de los factores ambientales

“En mi vida social y ocio (parte de la cual desarrollo fuera de casa, la musica, el grupo,
si voy de excursion, etc...) mis cuidadores pasan a ser mis amigos. Y cuando estoy solo,
el teléefono movil se ha convertido en un elemento fundamental, que me procura
asistencia y me ha sacado de mds de un apuro. En fin, lo que quiero decir es que tengo
muchos, muchisimos cuidadores.” (Testimonio de un participante).

Los factores ambientales tienen un rol importante en el uso de los PA para la movilidad
personal, ya que, a pesar de que el dispositivo tenga una buena calidad, el desempefio
puede verse dificultado si no se cuenta con un entorno accesible y de apoyo.>*%

Segun Harris (2007), es necesario comprender y determinar los factores ambientales
gue pueden ser considerados como barreras o facilitadores para el uso de la silla de
ruedas, tanto en la vivienda como en la comunidad." Asi, uno de los objetivos
planteados en el presente trabajo ha sido determinar la funcion facilitadora o de
impedimento de las variables del entorno especificadas.

La vivienda suele ser un refugio para las personas con ENM, pero también puede ser
un factor ambiental limitante para el desarrollo de determinadas actividades. Prueba
de ello es que una cuarta parte de la muestra (25%) emplea un segundo producto de
apoyo para la movilidad personal en el interior del hogar. La mayoria de los
participantes de este grupo (80%) utiliza una silla eléctrica como dispositivo principal.
Asi, y en consonancia con otros estudios,(161'162’172) la ausencia de accesibilidad dificulta
la realizacion de maniobras y la circulacion de la silla de ruedas eléctrica,
convirtiéndose estas barreras en una limitacién para el uso normalizado del PA en el
propio domicilio. Es decir, la persona ha tenido que adaptarse a las caracteristicas del
entorno fisico y no al contrario. El uso del inodoro, de la bafiera/ducha, los reducidos
espacios de giro y la escasa anchura de las puertas han sido las principales barreras
detectadas en las viviendas de los participantes.

Para aquellos usuarios que residian en su domicilio, no se han encontrado diferencias
significativas en las puntuaciones de la competencia y la adaptabilidad en relacién con
la presencia de adaptaciones y/o barreras arquitectdnicas. Estos datos no aportan
informacién suficiente para determinar el efecto del espacio fisico de la propia
vivienda. El que si es un dato interesante, y asi debe ser tenido en cuenta, es la
puntuacion, significativamente mayor, en la dimensién de la autoestima para aquellas
personas que residen en un centro de atencién (M = 1.5) en comparacion con los que
permanecen en su vivienda (M = 0.83). Excepto un usuario, todas las personas del
primer grupo emplean una silla de ruedas eléctrica tanto en el interior como en el
exterior del centro. Es decir, la adecuada accesibilidad de los centros de atenciéon y
residencias podria contribuir en la mejor aceptacién del dispositivo y en su integracién
para el desarrollo de un mayor numero de actividades. Por otra parte, la dotacién de
personal de cuidado y el tipo de asistencia disponible de forma continua en estos
centros, también puede tener cierta influencia en este proceso.

El uso de la silla de ruedas se ve limitado en determinados entornos debido al coste de
las adaptaciones, asi como el tiempo y la energia necesarios para su transporte. La
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supresion de las barreras arquitecténicas debe ser planificada con antelacion para
evitar que la persona afectada vea restringida su movilidad personal en la propia
vivienda."®*" Asi se evidencia una de las principales necesidades de las personas
con ENM usuarias de sillas de ruedas: el proceso de adaptacion de su domicilio. En
nuestra comunidad auténoma, la prescripcién del PA se realiza directamente por parte
del SERGAS: La persona simplemente recibe la silla de ruedas y no se realiza una visita
a su entorno para evaluar el nivel de accesibilidad y proponer las modificaciones
requeridas. Por otra parte, las ayudas econdmicas que se conceden a las personas con
discapacidad para adaptar sus viviendas provienen de los servicios sociales."*® En este
sector tampoco se realiza un adecuado asesoramiento en la materia. Se detecta, por
tanto, una discontinuidad en el proceso de atencion, existiendo una importante laguna
en la mejora de las condiciones de accesibilidad del hogar, para que éste se adapte a
las nuevas necesidades derivadas del uso de la silla de ruedas. Esta carestia se
compensa por los servicios de las entidades no lucrativas, en este caso, de ASEM
Galicia a través de su drea de terapia ocupacional. Sin embargo, se hace necesaria la
optimizacidn del sistema de provision de las sillas de ruedas, en el que se contemplen,
no solo las capacidades fisicas y funcionales del usuario, sino también las previsiones y
las necesidades futuras derivadas del empleo del PA, incluyendo una evaluacion de los
factores ambientales, especialmente de aquéllos referidos a la vivienda. Esta mejora
solo se podra alcanzar a través de la coordinacion de los servicios asistenciales y del
equipo multidisciplinar.

La referencia a las deficientes condiciones de accesibilidad es un problema constante
indicado por los participantes. Solo el 23.3% de la muestra considera adecuada la
accesibilidad urbana y de los edificios de uso publico, siendo las principales barreras
detectadas, la presencia de aceras sin rebajes, de escaleras o de bafios inadaptados.
Estos datos son muy similares a los referidos por las personas con discapacidad en
Espaﬁa,ms) lo que indica una deficiente aplicacion de la normativa de accesibilidad en
nuestro pais. En este sentido, y teniendo en cuenta las similitudes del entorno fisico de
los participantes en el estudio (todos son residentes en Galicia), seria interesante
comprobar el efecto que puede producir la presencia de barreras arquitectdnicas
sobre la independencia en la movilidad personal con la silla de ruedas vy, por tanto, su
influencia sobre la calidad de vida percibida en relacién al uso del dispositivo. Un
medio factible para determinar la fuerza de este efecto, podria ser la aplicacion del
mismo procedimiento del presente trabajo en otro pais con unas condiciones
diferentes del entorno fisico (clima, accesibilidad en el transporte, barreras
urbanisticas y arquitectdnicas), asi como con una adecuada politica de promocién de la
accesibilidad. Con tal motivo, se ha elegido Holanda como una regién viable para
realizar dicha comparacion. En este sentido, Espafia y los Paises Bajos presentan
diferencias en cuanto a los productos y tecnologias, ambientes naturales, y a los
servicios y sistemas de proteccidn social. Las barreras urbanisticas, arquitectdnicas, en
el transporte y en la comunicacion tienen unas caracteristicas especificas en cada pais
y su presencia puede limitar en gran medida la participacion de las personas con
discapacidad. Ademas, las disparidades entre los sistemas de salud y la provisién de los
PA pueden también tener un claro efecto sobre el uso de la silla de ruedas.'??? Asi, y
gracias a la colaboracion del Departamento de Rehabilitacion del Radboud University
Nijmegen Medical Centre (UMC St. Radboud), se esta llevando a cabo una segunda
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fase del presente estudio que permitira conocer tales diferencias y establecer la fuerza
de la influencia de los factores ambientales.

Con respecto al uso de otros PA, se evidencia una baja frecuencia, destacando como
los mas empleados, la grua y la cama eléctrica. Estos resultados son similares a los
obtenidos en el unico estudio realizado en Espafia sobre la utilizacion de los
dispositivos de apoyo en la DM de Duchenne.™ En éste, destacaron el uso de la silla
de ruedas y el ordenador como los PA mas frecuentemente empleados, seguidos de la
grua y la cama eléctrica. El nivel de accesibilidad de las viviendas fue también similar al
detectado para los participantes del presente trabajo.

Contrariamente a lo que puede pensarse, la posibilidad de utilizar dispositivos para
facilitar la realizacion de las transferencias no influye en como la silla de ruedas es
percibida, con respecto a la calidad de vida del usuario.

Lo que si ha demostrado una relacién con las tres dimensiones de PIADS es el tipo de
dispositivo que los usuarios emplean como segundo PA para la movilidad. Esto es, el
grupo de personas que recurre a las ayudas para caminar (n = 5) ha ofrecido una
puntuacion media en las tres subescalas de PIADS significativamente menor que los
gue utilizan una segunda silla de ruedas (n = 19), como se refleja en la Tabla 90. Este
dato esta relacionado con el nivel de deambulacion del usuario y con la frecuencia de
uso de la silla principal. Es decir, las personas que todavia conservan su capacidad de
marcha utilizan a menudo ayudas para caminar, siendo menor la frecuencia de uso de
la silla de ruedas que la de las personas no deambulantes, quienes recurren a una o a
varias sillas. Los valores de PIADS préximos a 0 del primer grupo confirman que la silla
tiene un impacto bajo o casi nulo (sin llegar a ser negativo) sobre la percepcién de su
calidad de vida derivada del uso del dispositivo.

El entorno social tiene una profunda influencia en cdmo las personas con discapacidad
interpretan sus experiencias.(87) Se ha demostrado que los participantes tienen, en
general, un buen nivel de apoyos y relaciones por parte de su familia y del cuidador
principal. Este soporte es muy importante, no sélo para el desarrollo de sus actividades
cotidianas,®***¥ sino también por su contribucién sobre la sensacién de control, el
bienestar y la calidad de vida del afectado.?%77/8280)

En este trabajo, el contexto social ha tenido una mayor influencia sobre el impacto
percibido y derivado de la silla de ruedas que el entorno fisico, por lo que el apoyo de
otras personas parece ser mas significativo que las barreras ambientales. Este hallazgo
confirma la afirmacién propuesta por Warms et al. (2007).(223)

La presencia y la ayuda del cuidador en el desarrollo de las AVD basicas, la movilidad
personal y las actividades educativas ha demostrado tener una influencia positiva
sobre como la persona percibe el efecto de la silla de ruedas. Asi, puede determinarse
que el soporte de una tercera persona es un facilitador para el uso de este dispositivo
en la movilidad personal. Por otra parte, el hecho de que las personas que cuenten con
un asistente profesional (n = 14) ofrezcan puntuaciones significativamente mayores
para las tres dimensiones de PIADS que los que tienen un cuidador familiar (n = 41),
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puede ser debido al tipo de vinculo de dicha relacién. Es decir, la persona afectada es
consciente de sus necesidades y de la dedicacion que requiere de su familiar, por lo
que se instalan en él unos sentimientos contradictorios. Por un lado, necesita pedir
mas ayuda, y por otro, intenta reprimirse en sus demandas, lo que le genera
frustracidon y angustia. De esta forma, se entra en un circulo de demanda — respuesta
que provoca una tensién en la situaciéon familiar. Esta es patente y dificulta que la
relacion de ayuda se pueda producir de manera efectiva, siendo mutuo el sentimiento
de incomprensién.®

4.1.e) La silla de ruedas y su influencia sobre la calidad de vida

“En fin, los prejuicios propios y ajenos estdn ahi y terminan influyendo en la
personalidad de todos. Si estds en una silla, automdticamente serds prejuzgado y esto
hace que adquieras una especie de sentimiento de culpa y la sensacion de tener que
dar explicaciones, por tanto tus respuestas son una mezcla de lo que realmente piensas
y lo que los demds quieran o no oir.”(Testimonio de un participante).

Los datos descriptivos de las variables relacionadas con la silla de ruedas son bastante
similares a los del estudio realizado por Pdéveda el at. en el afio 1998 sobre la
problematica de los usuarios de estos PA en Espafia. Las similitudes mas destacables
hacen referencia a la presencia de caracteristicas estandar del propio chasis, ruedas,
asiento, respaldo y sistemas de soporte (reposabrazos y reposapiés). Se evidencia
también la ausencia o baja frecuencia de ciertas prestaciones adicionales o accesorios,
como las bandejas, sistemas de elevacidn/basculacién o dispositivos de seguridad, que
podrian mejorar su confort.™?¥ La portabilidad y la plegabilidad son mas comunes para
las sillas de ruedas manuales. En cambio, ambos tipos de sillas tienen componentes
adaptables, sobre todo, referidos a la regulacién de la altura de los apoyos para brazos
y piernas.

También son analogas las particularidades del sistema de prescripcion y provision de la
silla de ruedas: En el presente estudio, al igual que en el de Pdveda et al., destaca la
tanto baja frecuencia de la evaluacién previa de las necesidades y del nivel de actividad
de los participantes, como la casi nula presencia de entrenamiento previo en la
utilizacion del dispositivo.

Las aproximaciones de los datos obtenidos en ambos estudios, realizados con 13 afios
de diferencia, ponen de manifiesto la paridad del catdlogo de prestaciones
ortoprotésicas (en este caso, de sillas de ruedas) de la comunidad gallega con el de
otras regiones espafolas, asi como la deficiente actualizacién y mejora de los
productos contemplados en el mismo.

En los ultimos afios, se ha constatado un importante avance para la mejora de las
prestaciones de las sillas de ruedas.™”’ Si estos cambios no son incorporados en las
politicas de atencién por parte de las administraciones publicas, se corre el riesgo de
que los catadlogos queden obsoletos con productos que no responden adecuadamente
a las necesidades de los usuarios finales. Es decir, una situacién como la actual, en la
que la transferencia de resultados procedentes del desarrollo tecnolégico a la practica
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clinica es reducida,(m) podria influir en la satisfaccion y autopercepcion de la persona

con respecto a su silla de ruedas, repercutiendo, por tanto, en su impacto sobre la
calidad de vida subjetiva.

Por otra parte, y de acuerdo con Cook et al. (2003), un adecuado servicio de provisién
no se reduce sélo al simple dispositivo, sino que el entrenamiento y el proceso de
seguimiento son dos requisitos necesarios para el éxito de la intervencidn y para
maximizar el desempefio del usuario.®t? Ademads, las personas con enfermedades
neuromusculares precisan de una revisidn contante de las caracteristicas de la silla de
ruedas para que ésta se adapte a sus necesidades cambiantes. Por ello, se considera
importante la implementacidon de un cambio en el proceso de provision de las sillas de
ruedas en el sistema de salud de cara a su optimizacién. Este debe incluir tanto el
entrenamiento en el uso del dispositivo, durante el periodo de acoplamiento inicial,
como una fase de seguimiento y reevaluacidn, centrada en la determinacion de los
cambios ocurridos en las situaciones vitales, el estado de salud, la edad y el
incremento de las limitaciones funcionales.

En el analisis de las relaciones entre las caracteristicas referidas a la silla de ruedas con
la puntacion de la PIADS, se ha visto que la subescala de la autoestima apenas estd
relacionada con este grupo de variables, mientras que la competencia es la dimensién
con un mayor numero de interacciones significativas. Este dato indica que las
caracteristicas y el perfil de uso de la silla de ruedas influyen positivamente en la
productividad, la eficacia y la realizacion de las personas con ENM.

A pesar de las evidentes ventajas de la silla de ruedas eléctrica,m y de haber
encontrado en la literatura diferentes estudios que valoran la efectividad de
utiIizacién,(41'161'168'172) hasta la fecha, ninguno de ellos ha demostrado, de forma
empirica, la veracidad de esta afirmacién en comparacion con las sillas de ruedas
manuales. Ademas, ningun trabajo se ha focalizado especificamente en una poblacién
de personas con enfermedades neuromusculares.

En el presente, el uso de una silla de ruedas eléctrica ha demostrado ser uno de los
principales factores que influyen en el impacto positivo que tiene el dispositivo sobre
la competencia y la adaptabilidad de las personas afectadas. En cambio, la autoestima
no se ha visto influida. Este hallazgo concuerda con los resultados obtenidos en otros
estudios realizados con personas con enfermedades neurodegenerativas como la
Esclerosis I\/IL'JItipIe(m) o la Esclerosis Lateral Amiotréfica.!”®

Al igual que lo apuntado en otros trabajos,(161’167’168) el uso de la silla de ruedas
eléctrica ha mejorado el nivel de independencia en la movilidad, de interaccién social,
confort y de calidad de vida de personas con ENM, por lo que deben estar presentes
en la practica clinica de atencion a este colectivo, y se debe mejorar su sistema de
provision.

Por otra parte, Gryfe y Jutai (1998) establecieron que las sillas de ruedas eléctricas con
sistemas de basculacidén/bipedestacion determinan el mayor impacto sobre la calidad
de vida de personas con ELA que otros tipos de silla (manuales o eléctricas
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simples).ms) Estos resultados no pueden ser comparados con los de este trabajo ya
gue, si bien es cierto que no se han obtenido diferencias significativas entre los que
cuentan con este sistema y los que no, el numero de usuarios de sillas eléctricas con
sistema de basculacion ha sido infimo (5 casos).

La silla de ruedas manual puede ser una solucion cuando la persona todavia conserva
una marcha funcional y sélo la necesita para grandes desplazamientos, viajes o para
disminuir los efectos de la fatiga. El empleo de una silla de ruedas eléctrica debe
producirse una vez que el usuario necesita un PA para la movilidad a diario, tanto
dentro como fuera de la vivienda, y que le proporcione una mayor independencia en la
locomocion.”) En este trabajo, se ha visto que la mayor parte de las personas con una
deambulacién funcional (el 90.9% de este grupo) emplea una silla de ruedas manual.
Sin embargo, existe un porcentaje no despreciable de participantes (38%) que han
perdido la capacidad funcional para la marcha (segun la clasificacion de Hoffer)(lsl) y
que siguen utilizando una silla de ruedas manual para los desplazamientos. Este dato
debe hacer reflexionar sobre cuales son las causas que han dado lugar a este perfil de
uso. Tal suposicién no ha sido objetivo de este trabajo pero todo apunta a pensar que
existen aspectos influyentes relacionados con los cuatro grupos de variables
analizados: factores personales (por ejemplo, falta de motivacién o reserva hacia los
cambios), actividad y participacion (tipo de tareas e independencia), factores
ambientales (transporte del PA y accesibilidad) y el propio dispositivo (sistema de
provision, plegabilidad).

Es frecuente que una persona afectada por una ENM reciba la prescripcion de varias
sillas de ruedas a lo largo de su vida. En el presente estudio, la media del nimero de
sillas empleadas por cada usuario ha sido de 2.85, y el 85.3% ha utilizado mas de una
durante el proceso de la enfermedad (Tabla 40). La recepcién de la nueva silla de
ruedas necesita un proceso de adaptacion y aprendizaje, y puede dar lugar a una
ruptura en el estilo de vida del usuario. Es por ello que algunos autores indican que, si
la situacion de la persona y de su entorno no ha variado, la nueva silla de ruedas debe
ser de caracteristicas similares a la anterior.™ Esta afirmacién no es totalmente
aplicable a las personas con una ENM, debido a su naturaleza progresiva y a la
necesidad de mayores requerimientos técnicos que debe ofrecer el nuevo dispositivo
para adaptarse a las capacidades cambiantes del usuario. Asi, cada prescripcién debe
considerar la situacion personal del individuo, sus preferencias y requerimientos para
la actividad, su contexto fisico y social, asi como la interaccion entre estos factores,
fomentando, ademads, una perspectiva realista sobre las expectativas hacia la nueva
silla de ruedas.

La mayor parte de los ajustes psicosociales para la adaptacién al uso de la silla de
ruedas se producen durante la recepcion del primer dispositivo. Es decir, la adquisicién
de la segunda y sucesivas sillas de ruedas por parte de usuarios con experiencia previa,
no necesariamente reflejaria cambios en el impacto psicosocial producido por el nuevo
PA. Por tanto, se sugiere que la PIADS puede ser menos sensible al cambio como
resultado de una intervencién en los usuarios expertos.(g'm) Dicha experiencia no se
ha visto relacionada significativamente con la competencia, al contrario que en otros
estudios."7#?%% sjn embargo, en el caso especifico de personas con enfermedades
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neuromusculares, si se ha comprobado que guarda relacién con la adaptabilidad (r =
0.259, p<0.05).

Por otra parte, el empleo diario de la silla de ruedas frente a un patrén de uso menos
frecuente, no parece tener influencia en el impacto del dispositivo sobre la calidad de
vida, al contrario que los datos ofrecidos por Devit et al (2002).(41’174)

Se ha demostrado que el tipo de silla de ruedas empleada no guarda relacién con la
aparicién de problemas asociados a su uso (Tabla 92). Richardson et al. (2009)
identificaron que la escoliosis estaba presente en el 80% de los usuarios con ENM de
sillas de ruedas eléctricas.“**’? Sin embargo, esto difiere con los hallazgos del
presente estudio, en los que no solo el porcentaje de personas usuarias de sillas
eléctricas con problemas de contracturas es bastante inferior (17%), sino que este tipo
de consecuencias es mayor para los usuarios de sillas manuales (28%). El principal
problema referido por los participantes ha sido el aumento de peso (72.7%).

En relacion a las razones para el uso de la silla de ruedas, las mas frecuentes
expresadas por los participantes (“Es la Unica forma posible para salir de casa” y “Con
ella me siento independiente”) son coincidentes con los resultados extraidos del
estudio realizado con personas afectadas por esclerosis mL'JItipIe.(14’174’ Estos datos
permiten conocer el principal motivo para el uso de la silla de ruedas en las
enfermedades neurodegenerativas, en general, y en las ENM, en particular: el apoyo
en los desplazamientos cuando se ha perdido la capacidad de marcha o ésta es
residual.

Uno de los principales objetivos en la rehabilitacion e integracion social es la seleccidon
de la mejor silla de ruedas para un usuario concreto, por lo que para la obtencién de la
maxima independencia fisica es necesario un correcto emparejamiento entre la
persona y el dispositivo.(”) El estudio realizado por Scherer et al. (2005) ha
demostrado que los factores personales y la autopercepcion de la satisfaccion sobre el
desempeiio, permiten predecir el correcto emparejamiento entre el producto de
apoyo y el usuario final.**?

Asi, y gracias a la aplicaciéon del formulario del dispositivo (parte D del cuestionario ATD
PA), se ha demostrado que las personas afectadas por una ENM estan correctamente
emparejadas, en general, con su silla de ruedas y que este emparejamiento influye
positivamente en el impacto psicosocial derivado del dispositivo. En este caso, y de
acuerdo a los postulados del modelo MPT, si las caracteristicas psicosociales y la
valoracion de la satisfacciéon en el propio desempeno pueden predecir el correcto
emparejamiento persona-PA, ambos factores también podrian determinar el efecto de
la silla de ruedas sobre la calidad de vida percibida.
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4.1.f) Propuesta de modelo explicativo: Factores condicionantes
del impacto positivo de la silla de ruedas en la vida de las
personas con ENM

El uso de cualquier PA va a estar determinado por su finalidad (es decir, para qué
acciones o actividades va a ser empleado), pero también se verd condicionado por
variables relacionadas con los factores personales, como las capacidades cognitivas, la
personalidad o el temperamento del usuario.®” Las expectativas con respecto al
empleo de la silla de ruedas son diferentes para cada individuo, tanto personalmente
como en el contexto de su cuItura,(m) y de ellas se derivara el significado atribuido al
mismo.

La prescripcion de una silla de ruedas para las personas afectadas por una ENM
requiere de una perspectiva multidimensional. Este punto de vista es apoyado por los
enfoques tedricos y conceptuales de los que se han derivado los modelos para la
medida de resultados, expuestos en la parte tedrica. En este sentido, el estudio
realizado ha permitido comprobar la veracidad de las postulaciones de dichos
modelos.

Como se ha comentado, determinar la necesidad, en el momento preciso, de la
prescripcidon de la silla de ruedas que mejor se ajuste a los requerimientos de una
persona con ENM es un factor vital y complejo durante el proceso de intervencion. Por
tal motivo, se requiere la propuesta de un modelo explicativo que contribuya a facilitar
este procedimiento. De acuerdo con la conclusion ofrecida por Harris (2007), es vital el
desarrollo de modelos conceptuales, que reflejen adecuadamente la relacion entre el
uso de la silla de ruedas con los factores ambientales, personales y las condiciones de
salud, para determinar asi, su influencia en la vida de las personas que utilizan PA para
la movilidad personal.

La construccion del modelo propuesto a continuacion se ha basado en los constructos
establecidos por la CIF y es acorde, a nivel metodoldgico y tedrico, con la mayor parte
de los modelos para la medida de resultados, que consideran la interaccién del uso del
PA con los cuatro grupos de factores estudiados: los personales, el componente de
actividad y participacion, los ambientales y la propia silla de ruedas.1141555:103)

El modelo planteado, fruto del analisis de las relaciones de las variables estudiadas con
el bienestar percibido por el empleo del PA, es especifico y explicativo para el
incremento de la calidad de vida de las personas afectadas por una ENM usuarias de
sillas de ruedas.

Como se puede observar en la Figura 25, el modelo recoge los cuatro grupos de
variables analizados en los que se indican aquéllas que pueden ser determinantes de
un impacto positivo sobre la calidad de vida para las personas afectadas. Las flechas
curvadas indican la influencia de dichos factores, de forma directa y significativa, sobre
la competencia, la adaptabilidad u la autoestima, es decir, sobre los constructos que
forman parte del impacto psicosocial.
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Las fechas puntuadas representan las interacciones entre las diferentes categorias de
factores, tomadas individualmente, y para las que se asume la realidad de dicha
relacion. Sin embargo, no se ha encontrado en la revisidn bibliografica la asuncion de
cualquier causa-efecto entre estas categorias, ni tampoco se ha analizado en el
presente trabajo. Por ello, y vista la necesidad de aumentar el conocimiento en este
campo, se propondrd, a continuacion, como posible linea futura de investigacién.

4.2. La sobrecarga del cuidador de personas con ENM

El andlisis de las caracteristicas sociodemograficas y de las funciones de los cuidadores
familiares de las personas afectadas se ha realizado con el fin de determinar los
posibles factores influyentes en la aparicion de la sobrecarga, derivada de su labor de
cuidados.

La sobrecarga subjetiva se refiere a la percepcién, por parte del cuidador, de tensién
(estrés), ansiedad, depresion y estado de animo reducido, y puede ser determinada
por la calidad de la relacion entre el cuidador con el paciente, las estrategias de
afrontamiento del cuidador y la disponibilidad de apoyo social.>>#)

A pesar del reducido tamafio de la muestra en el caso de los cuidadores (41 personas),
destaca el hecho de que la presencia de sobrecarga se haya detectado en el 70.7% de
los casos. Este dato es algo superior en comparacidon con otros trabajos previos
realizados con cuidadores de personas con ENM, en los que la presencia de sobrecarga
superaba levemente el 50% de la poblacién estudiada.2%-208386)

Si bien es cierto que no constituia el objetivo principal del trabajo, se han analizado las
posibles relaciones entre la sobrecarga y determinadas caracteristicas, tanto del propio
cuidador como de la persona afectada.

4.2.a) Caracteristicas del cuidador y su relacion con la presencia
de sobrecarga

El perfil sociodemografico de los cuidadores en relacién a las caracteristicas de sexo (el
75.6% eran mujeres) y edad (M = 51.8) es muy similar al obtenido en estudios previos
realizados con cuidadores de personas con una ENM.(2%:2%7277:8386)

En este trabajo, la presencia o ausencia de sobrecarga no ha mostrado ninguna
relacién significativa con las caracteristicas sociodemograficas del cuidador ni con las
variables de atencion médica y social. Esto difiere de los resultados de otros estudios
gue también analizaban la carga del cuidador, y en los que se ha establecido una
relacion de ésta con los niveles de apoyo social, con el estado civil® y con la edad del
cuidador.®*®) E| hecho de gue ésta ultima sea superior a 48 afios ha demostrado ser
un factor protector de la aparicion de sobrecarga en cuidadores de personas con
distrofia muscular.®® Esta asuncién no se ha podido demostrar en el presente estudio,
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si bien es cierto que el diagndstico de las personas afectadas incluia a mas grupos,
ademas de las distrofias musculares.

Varios autores han determinado la importancia de llevar a cabo un seguimiento de la
situacidn sanitaria del cuidador,(2°’53’86) con el fin de detectar problemas en su salud
gue puedan repercutir negativamente sobre su bienestar y su labor de cuidados. En
este trabajo, aunque la ausencia de dificultades para acudir al médico de cabecera o el
seguimiento realizado por éste no han demostrado una relacién con la carga del
cuidador, no es posible hacer inferencias consistentes en este sentido. Las preguntas
referidas a estos factores han sido escasas y no proceden de ningln cuestionario
estandarizado, sino de uno especificamente creado para este estudio.

Sélo dos de los 32 cuidadores que presentaban sobrecarga, no habian experimentado
dolor de espalda o articular derivado de su funcion. Ya que el dolor fisico puede influir
negativamente en la relacién de ayuda ofrecida,® es necesario incluir este aspecto en
los programas de atencion. El estado de salud percibido y la presencia de alteraciones
en el estado de animo, como ansiedad y depresidn, estan fuertemente ligados al estrés
de cuidador?%® y a su calidad de vida.?®

En este trabajo no se ha realizado una evaluacién propiamente dicha sobre el estado
de salud del cuidador, ni de su nivel de ansiedad y depresion, por lo que no se puede
hacer una comparacion con otros trabajos ni verificar los hallazgos obtenidos en los
mismos. Sin embargo, si se puede obtener una idea de como puede estar influyendo la
afectacidon de la salud o las alteraciones en el estado de animo, ya que la respuesta
afirmativa a estas cuestiones ha mostrado una relacidn significativa con la presencia de
sobrecarga. Este hecho permite confirmar, parcialmente, lo explorado en estudios
previos.?%?778) para poder completar estos resultados, es necesario realizar un
trabajo empirico empleando instrumentos estandarizados que permitan valorar, tanto
la salud y como el estado animico del cuidador, y no sélo establecer su relacidon con la
sobrecarga subjetiva, sino también estimar la direccion de dicha asociacion. Es decir,
interesa conocer si la sobrecarga es una causa o una consecuencia de niveles elevados
de depresidn y ansiedad, y/o de una pobre percepcién del estado de salud.

El apoyo y soporte social es uno de los principales aspectos que repercuten
positivamente no sélo sobre la reduccién de la sobrecarga,®® sino también en la
consecucion de mayores niveles de calidad de vida.**””

La participacion del cuidador en actividades grupales de apoyo permite reducir el
estrés y mejorar su bienestar.*?%*?”) Esto puede ser explicado por el aumento de la
frecuencia de contactos con otras personas que se encuentran en la misma situacién, y
por la mejor informacidén recibida sobre la enfermedad de la persona a la que cuidan.
Kenneson et al. (2010) determinan que la relacidn existente entre el estado civil y el
nivel de sobrecarga del cuidador puede ser explicada por el mayor apoyo social que
éste tiene por parte de su pareja en las familias con dos progenitores, frente a las
familias monoparentales.(83)
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La reduccion de las relaciones sociales ha sido reportada por el 68.3% de los
cuidadores participantes y ha mostrado una relacién significativa con la presencia de
sobrecarga (p<0.01). El aislamiento social deriva en menores niveles de apoyo® por lo
que, si la enfermedad del afectado ha reducido las relaciones sociales del cuidador,
también puede ser la causa de un menor soporte social y, por tanto, de la aparicién de
sobrecarga. En este caso, los programas de atencidn sociosanitaria deberan tener en
cuenta este aspecto en la planificacidon de sus acciones de cara a mejorar el bienestar
de los cuidadores de personas afectadas por una ENM.

4.2.b) El perfil de la persona afectada y su relacion con la
presencia de sobrecarga en el cuidador

En el caso de los cuidadores con algun tipo de sobrecarga, las caracteristicas
sociodemograficas y clinicas de las personas afectadas a las que cuidan son bastante
heterogéneas, por lo que no se puede establecer un perfil explicativo referido a la
variable dependiente. Un dato destacable es el amplio rango del grado de discapacidad
(rango = 62) y de la puntuacién de FIM Motor (rango = 54) en este grupo de usuarios,
como se observa en la En la Tabla 55 se ofrecen los estadisticos descriptivos de la
edad, el grado de discapacidad, las puntuaciones obtenidas en la escala FIM y el
tiempo transcurrido desde el diagndstico, referidos a las personas afectadas de
aquellos cuidadores que presentan sobrecarga. Por ultimo, la Tabla 56 ofrece la
distribucién de frecuencias de las variables principales variables cualitativas referidas a
la persona afectada, segun la sobrecarga del cuidador.

Tabla 55. La consideraciéon de dicho resultado puede ser un primer paso para
determinar la ausencia de relacion alguna entre el grado de dependencia del afectado
y la sobrecarga del cuidador.

En el andlisis de las relaciones de las variables referidas a la persona afectada con el
nivel de sobrecarga del cuidador, destaca la influencia significativa de ciertas
caracteristicas psicosociales (motivacidn, percepcién de apoyos) y sociodemograficas
(estado civil), asi como de variables referidas a la participacion en la educacion y en
actividades satisfactorias y de la experiencia de uso de la silla de ruedas. Los factores
ambientales, como el nivel de accesibilidad de la vivienda, el uso de PA para las
transferencias o el tipo de convivencia no han mostrado ninguna influencia sobre la
presencia de sobrecarga del cuidador.

Uno de los principales puntos a destacar es la ausencia de relacidn entre el nivel de
independencia funcional de la persona afectada (evaluado a través de la FIM) y la
sobrecarga. El numero de horas diarias dedicadas al cuidado del familiar tampoco ha
mostrado una influencia sobre la variable dependiente.

La naturaleza progresiva de la enfermedad implica un aumento de la dependencia en
el desarrollo de actividades cotidianas y también, por tanto, un incremento de la
demanda de cuidados por parte de una tercera persona. Esto puede hacer pensar que
una mayor dedicacion del familiar a su labor como cuidador va a repercutir
negativamente en el estrés percibido. En este sentido, no parece estar clara la
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influencia que puede tener el nivel de independencia de |la persona afectada por una
ENM, sobre la sobrecarga o la calidad de vida del cuidador. Si bien si se ha demostrado
en otros trabajos una relacion significativa entre el grado de afectacion y la puntuacion
obtenida en la ZBI,®® o en escalas qgue evaldan la calidad de vida®® y el nivel de
depresion y ansiedad,® otros autores han demostrado la ausencia de dicha
conexion.>’%"") pe esta forma, y de acuerdo con Chen et al. (2007), se indica que
quiza los cuidadores familiares hayan desarrollado un significado especifico sobre el
afrontamiento de las necesidades diarias de la persona afectada, al conocer y prever el
caracter progresivo de la enfermedad.'®®

La edad del usuario o su edad en el momento del diagndstico no ha influido en la
presencia de sobrecarga del cuidador, contrariamente a los datos obtenidos en otros
estudios.”>#) sin embargo, si se ha encontrado una relacién inversa y significativa
entre la puntuacién de ZBIl y la edad a la que la persona afectada ha comenzado a
utilizar su silla de ruedas. Este dato indica que los cuidadores de personas que han
comenzado a utilizar su silla en la edad infantil o en la adolescencia han afrontado peor
el uso de este dispositivo por parte del afectado. Una explicacién posible puede
estribar en el hecho de tener que aceptar una rapida progresion de la enfermedad del
joven con ENM. Ademas, el empleo de una silla de ruedas para la movilidad personal
difiere del normal desarrollo del nifio, en el que la adquisicién de habilidades motoras
permite una marcha y desplazamiento independientes. Esta situacion puede dar lugar
a un sentimiento de frustracion en los progenitores. El dato guarda relacién con los
resultados obtenidos por Kenesson et al. (2010), en los que se indicaba que el tipo de
evolucion de la enfermedad influye sobre el cuidador, en el sentido de que la
esperanza de vida del afectado puede repercutir directamente sobre la calidad de vida
de éste y su familia.®

En relacidn a las caracteristicas psicosociales de la persona afectada, parece ser que los
cuidadores de personas con una alta motivacion y con una autodeterminacién
adecuada tienen menores niveles de sobrecarga (Tabla 100). Ademas, el hecho de que
la persona afectada perciba que tiene un apoyo adecuado por parte de su familia y de
gue no se encuentra sélo, repercute positivamente en la ausencia de sobrecarga del
cuidador. Es decir, si el usuario aprecia un correcto apoyo por parte de su familia y su
cuidador no formal se produce una retroalimentacion positiva sobre la satisfaccion de
éste con su labor de cuidado.

La presencia de una relacion significativa entre la sobrecarga y la realizacion de una
actividad educativa por parte de la persona afectada es destacable. Si bien es cierto
gue este grupo de usuarios tiene una edad media de 13.4 aiios, el analisis de la
relacién entre el rango de edad de todos los participantes afectados y la sobrecarga del
cuidador no ha mostrado datos significativos. En este punto, seria interesante
determinar, a través de un andlisis multivariante, qué otros factores relacionados con
el usuario y con el cuidador, son influyentes o confundentes de esta sobrecarga.

Otros autores han demostrado que el empleo de una silla de ruedas y el nivel de
deambulacién de la persona afectada ejercen una influencia sobre la sobrecarga del
cuidador(83’86)y sobre su calidad de vida.”” En el presente trabajo, se destaca el hecho
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de que ni el tipo de silla de ruedas empleada por la persona afectada (manual o
eléctrica), ni la ausencia de deambulacién funcional se hayan relacionado con la
presencia de sobrecarga. Sin embargo, si se ha determinado que existe una leve
relacion entre el uso diario de la silla de ruedas y la variable dependiente. Para
profundizar y comprender la influencia que la utilizacion de la silla tiene sobre la
sobrecarga del cuidador, seria necesario llevar a cabo un estudio comparativo entre
cuidadores de personas afectadas que utilizan su PA a diario y aquéllos que se ocupan
del cuidado de usuarios esporadicos o de no usuarios de la silla.

El apoyo en las transferencias es una de las principales demandas hacia el cuidador
que tienen las personas afectadas por una ENM.“¥) El uso de algun PA facilitador
durante la realizacion de esta tarea podria mejorar y ayudar en la asistencia ofrecida
por el cuidador. Sin embargo, en este trabajo, la presencia de una grua en la vivienda,
como dispositivo para las transferencias, no guarda relacidén significativa con la
ausencia de sobrecarga. En este punto, seria necesario valorar el hecho de si este
dispositivo esta siendo utilizado o se encuentra en desuso. Por otra parte, también
seria adecuado determinar el nimero de aquellos cuidadores que no tienen una grua,
pero para los que el uso de ésta les resultaria beneficioso durante las transferencias.

La investigacion sobre medida de resultados en productos de apoyo apenas ha tenido
en cuenta el impacto de la tecnologia en los cuidadores de los usuarios finales. A pesar
de que existen instrumentos que permiten valorar la sobrecarga del cuidador, ninguno
esta especificamente centrado en la influencia de los PA.) para comprender el
verdadero impacto del dispositivo, el profesional también debe determinar como es su
efecto sobre los cuidadores. Los PA pueden reducir la dependencia de un usuario con
discapacidad del apoyo de una tercera persona, asi como la carga expresada por los
miembros de la familia.**>?%® por este motivo, se hace evidente la necesidad de
realizar estudios que permitan apoyar o rechazar el hecho de que la intervencién con
PA disminuye la demanda de la asistencia de un cuidador,(m) y como el uso de estos
dispositivos y sus caracteristicas ejercen una influencia significativa sobre la sobrecarga
de este agente.

4.3. Limitaciones del estudio

Una de las principales dificultades, a la hora de interpretar los resultados obtenidos y
realizar su extrapolacién, es la referida al tamafio muestral. Este estudio estd limitado
por el numero reducido de participantes que forman parte de la muestra y por la
naturaleza subjetiva de algunas respuestas ofrecidas por ellos.

La ausencia de un registro oficial y actualizado sobre el nimero de personas afectadas
por una ENM en la comunidad auténoma, asi como la escasez de datos
epidemiologicos fiables, referidos a estas patologias, complican la estimacion de la
poblacion estudiada y el alcance de la aplicacion de los resultados obtenidos. Se ha
recurrido a la base de datos de ASEM Galicia para el reclutamiento de la muestra y el
desarrollo del estudio, habiéndose aplicado con la practica totalidad de la poblacién
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gue cumplia con los criterios de inclusién establecidos. Todos los registros que forman
parte de dicha poblacion, excepto 5, han constituido la muestra del presente trabajo.

El reducido tamafio muestral ha dado lugar a que determinados analisis hayan sido
dificiles de interpretar, en el sentido de no contar con el suficiente nimero de
participantes para establecer una correcta inferencia estadistica. Este caso se hace
patente, por ejemplo, en el estudio de la influencia de la participacion en el trabajo o
en la educacién, con una muestra reducida de 5 y de 18 casos, respectivamente.
También, el escaso tamafio de la muestra ha limitado la realizacidn de otros posibles
analisis, como por ejemplo la aplicaciéon de modelos de ecuaciones estructurales para
analizar las relaciones de covarianza entre los constructos evaluados.

El uso de otros PA para la movilidad personal, ademas de la silla de ruedas principal, es
algo frecuente en las personas con discapacidad.(9’41’160’161’175) Esta situacion da lugar a
la interaccion del efecto de los distintos dispositivos y ha podido tergiversar la
percepcion subjetiva del impacto de la silla principal sobre la calidad de vida del
usuario.

Por otra parte, existen determinadas variables que no han sido controladas o medidas
y que podrian actuar como factores confundentes sobre la valoracién de la calidad de
vida percibida. Entre estos, se puede hacer mencién de la posible presencia de
alteraciones en el estado de animo (depresion y/o ansiedad), de los factores
econdmicos, de los recursos sociales o del nivel de apoyo sanitario.

Durante la aplicacion de los instrumentos de evaluacion se ha detectado una dificultad,
gue puede constituir una limitacién del estudio y ser un factor a tener en cuenta en
futuras investigaciones que empleen la PIADS: A pesar de que los autores de la escala
indican que solo se debe proporcionar la definicién de los items a menos que el
usuario pida ayuda;“ss) se ha visto la necesidad de aplicar el cuestionario mostrando
las descripciones de todos los términos, tal y como aparece reflejado en el Anexo lll. El
principal motivo de esta inclusidn ha sido la dificultad experimentada por los primeros
participantes a los que se ha aplicado la PIADS en la comprension de los items

individuales.

A pesar de estas limitaciones, el presente trabajo proporciona una importante
informacién de primera mano sobre las caracteristicas de las sillas de ruedas
empleadas por las personas afectadas por una ENM, asi como las preferencias y las
consideraciones a tener en cuenta durante el proceso de prescripcion de estos
dispositivos.

En relacion al estudio de la sobrecarga del cuidador, las dificultades en la
interpretacion de los resultados obtenidos vuelven a estar relacionadas con el tamafio
de la muestra (n = 41). Por otra parte, la ausencia de un grupo de control, asi como el
tipo y el nimero de variables recogidas sobre el cuidador pueden haber sido parte de
dichas dificultades. Teniendo en cuenta la clara relacién de factores, como el estado de
salud percibido, la presencia de depresién y ansiedad en el cuidador, asi como el nivel
de apoyo social, con la sobrecarga, es interesante determinar el grado de influencia de
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dichas variables y valorar el efecto de otras caracteristicas importantes, como son la
red socio-familiar, la motivacién para cuidar de la persona afectada, la cantidad de
informacién recibida y los factores econémicos. Ademads, sera fundamental determinar
la importancia relativa de variables no controladas en este estudio, como el cuidado de
otras personas con dependencia, que podrian actuar como factores confundentes.

4.4 Contribuciones a la practica y propuestas de futuro

Los resultados de la investigacion deben derivar en un conocimiento de utilidad para
los usuarios finales, en términos de calidad de vida, satisfaccion personal y ahorro de
costes a largo plazo.

La falta de evidencia objetiva en relacidn al verdadero impacto de los PA para la
movilidad personal sobre el bienestar, la actividad y la participacion de los usuarios, asi
como sobre los cuidadores y el contexto social, hace que la politica del sector tome
decisiones basadas solamente en los costes iniciales de los dispositivos propiamente
dichos. Asi, el conocimiento de los beneficios sobre la calidad de vida permitira que los
profesionales de la practica clinica mejoren la eficacia de sus evaluaciones y
prescripciones sobre las sillas de ruedas, con el fin de conseguir un OAptimo
emparejamiento persona-tecnologia.(lso)

Aunque ya han sido apuntadas a lo largo de este apartado, a continuacion se sintetizan
las aplicaciones de este trabajo a la practica clinica:

e Optimizacién del proceso de provision de las sillas de ruedas por parte del
servicio publico de salud: Es necesaria la implantacion de un programa
completo de intervencién que incluya una valoracién de todos los factores
considerados, el entrenamiento inicial en el uso del PA, la evaluacion del
entorno fisico y social, y un seguimiento exhaustivo de las condiciones
cambiantes del usuario.

e Actualizacién periédica del catalogo de prestaciones ortoprotésicas para
adecuarlo a los avances alcanzados en el sector tecnolégico.

e Actuacidn coordinada entre los sistemas de salud y los servicios sociales,
gue garantice una adecuada continuidad y efectividad de la intervencién:
Este hecho tiene especial importancia en el proceso de adaptacion del
entorno, que va a permitir la transformacion del contexto fisico inmediato
en un factor facilitador para el uso efectivo de la silla de ruedas.

e Implementacion de los instrumentos de medida de resultados en Ia
provision de productos de apoyo en el sistema de salud: Es frecuente que
los servicios sanitarios pongan un mayor énfasis en la expresién de las cifras
que en la evaluacion de la efectividad de las sillas de ruedas prescritas, y en
su contribucion a la calidad de vida del usuario. Asi, la aplicacién de los
instrumentos para la medida de resultados derivados de la intervencién con
PA deberia consolidarse en los servicios sanitarios, y seria de utilidad para la
actualizacion del catdlogo de prestaciones ortoprotésicas y recursos
asistenciales.



Parte Empririca: Discusion 276

Determinacion de la silla de ruedas eléctrica como la opcion prioritaria en el
proceso de prescripcion. En términos de coste-beneficio, es necesario
discriminar el tipo de silla de ruedas que contribuye en mayor medida en el
incremento del desempefo ocupacional de la persona afectada y de su
bienestar, de otros que apenas tienen influencia. Asi, y ante los resultados
obtenidos, es importante considerar las ventajas y las repercusiones de la
silla de ruedas eléctrica sobre la calidad de vida de la persona afectada por
una ENM, frente a las sillas manuales.

Entre las propuestas para futuros desarrollos, cabe destacar las siguientes:

Estudio sobre la interaccién de las variables independientes entre si: Para
comprender la influencia de la silla de ruedas sobre la actividad y la
participacidon es necesario tener en cuenta la complejidad y la
interdependencia de la interaccion de variables como la familia, la
comunidad, los cuidadores y los propios usuarios.”) Asi, la evaluacion del
efecto de la silla sobre la actividad y la participacion es complicada, debido
a la coexistencia de multitud de factores ligados al propio usuario, entre los
gue destacan sus necesidades e intereses, sus habitos y sus contextos fisico
y social. Por ello, la generalizacién de los resultados también puede ser
dificil. En este sentido, se propone el desarrollo de un trabajo de
investigacion en el que se apligue un andlisis basado en modelos de
ecuaciones estructurales. De esta forma, se podria conocer y estimar la
fuerza de las variables latentes, relacionadas con la actividad y la
participaciéon y con la influencia que pueden ejercer los factores
ambientales sobre este componente, en funcién de determinadas variables
medibles.

Aplicacion de un estudio longitudinal: El desarrollo del presente trabajo se
ha basado en una metodologia cuantitativa, de tipo transversal. Es decir, se
ha obtenido una fotografia de la situacion actual de las personas afectadas
por una ENM, usuarias de sillas de ruedas. Sin embargo, y teniendo en
cuenta la presencia de un periodo de adaptacion del individuo al
dispositivo, puede ser interesante investigar la forma en que la persona va
asimilando la necesidad y las ventajas derivadas de su utilizacién. Por ello,
se plantea el desarrollo de un estudio que evalle la predisposicion al uso de
la silla de ruedas antes de su prescripcion real, y que estos resultados sean
comparados con los obtenidos tras el seguimiento a corto (6 meses) y largo
plazo (2 afos).

Estudio comparativo entre paises: Uno de los factores ambientales mas
influyentes sobre el empleo de la silla de ruedas, asi como del espacio y la
frecuencia en que ésta es utilizada, son las condiciones de accesibilidad del
entorno fisico. La estimacidn del efecto de estos factores no ha quedado
clara en el presente trabajo debido a la similitud de las caracteristicas del
contexto fisico de los participantes, ya que todos son residentes en la
misma comunidad auténoma, y por tanto, con igual normativa en materia
de accesibilidad. Uno de los posibles métodos para ahondar en este
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aspecto, puede ser la aplicacion del mismo procedimiento en una regién
diferente en cuanto a legislacion, espacios fisicos publicos y formas de
construccion. Con este fin, se estd llevando a cabo un proyecto de
investigacion de similar metodologia en los Paises Bajos, en colaboracién
con el Departamento de Rehabilitacién del UMC de St. Radboud.

e Estudio comparativo entre diferentes grupos diagndsticos: Como se ha visto
en los resultados, el impacto psicosocial derivado del uso de la silla de
ruedas ha sido significativamente diferente segun el diagndstico de los
participantes. Las particularidades de determinadas patologias, en relacién
a las alteraciones del estado de danimo, nivel afectivo y cognitivo, como las
detectadas en la distrofia miotdnica de Steinert, pueden ejercer cierta
influencia en la forma en que los usuarios perciben el efecto del PA sobre su
bienestar. Por ello, se considera importante explorar las diferencias y
determinar el peso de éstas entre aquellas enfermedades en las que existen
ciertas alteraciones en las capacidades psicoemocionales (por ejemplo, DM
Steinert) y las que no se observan tales afectaciones (DM Facio-escapulo-
humeral).






5. CONCLUSIONES

Hipotesis 1

La silla de ruedas se convierte en una parte mas de la persona afectada. Se
considera un factor ambiental fundamental para mantener Ila
independencia en una actividad tan basica como es la movilidad.

El conocimiento de la forma en que la silla de ruedas es incorporada a la
vida diaria de la persona con una ENM le ayudard a alcanzar sus objetivos y
expectativas, asi como a establecer los beneficios sociales y personales
derivados de su utilizacion.

El uso de la PIADS, como medida de resultados, ha permitido considerar la
perspectiva del usuario final, sus expectativas, valores y caracteristicas
psicosociales, contribuyendo a la practica centrada en el cliente desde un
modelo mas social. La aplicacion combinada de la PIADS junto con otros
instrumentos ha facilitado la determinacion, por una parte, de cual es el
efecto de la silla de ruedas en usuarios con ENM vy, por otra, el
establecimiento de los factores explicativos de dicho impacto.

Se ha demostrado una adecuada consistencia interna para la puntuacién
total de PIADS, y para la obtenida en las subescalas de la competencia y la
adaptabilidad.

La silla de ruedas tiene un impacto social positivo sobre la calidad de vida
percibida por las personas afectadas por una enfermedad neuromuscular.
Entre los diferentes tipos de dispositivos, la silla de ruedas eléctrica
proporciona una mejor competencia y adaptabilidad sobre los usuarios.

La independencia en la movilidad personal (o locomocién) es el principal
factor que determina un impacto positivo sobre la calidad de vida derivado
del uso de la silla de ruedas.

La baja frecuencia de uso de la silla y el mantenimiento de la capacidad
residual de marcha apenas repercuten en cédmo la persona percibe el
impacto del dispositivo sobre su calidad de vida.

Las barreras arquitectdénicas son un factor ambiental limitante para el uso
de la silla de ruedas. El proceso de adaptacién del hogar es una de las
necesidades de las personas afectadas por una ENM usuarias de este PA.

Existe un periodo de adaptacion al uso de la primera silla de ruedas que
derivard en un impacto psicosocial positivo. Durante esta etapa de
asimilacidn, la persona construye el significado atribuido al dispositivo.

En el proceso de prescripcién de la silla de ruedas, el profesional debe
considerar no sélo a la persona, sino también las necesidades en el
desempeiio de actividades y participacién, asi como la interacciéon con su
entorno.
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Se plantea un modelo explicativo, en el que se ponen de manifiesto los
principales factores determinantes del impacto positivo sobre la calidad de
vida, derivado del uso de la silla de ruedas en personas afectadas por una
ENM.

Hipotesis 2

El emparejamiento entre la silla de ruedas utilizada y la persona con una
enfermedad neuromuscular es correcto.

Cuanto mejor es el emparejamiento silla-persona afectada, mayor y mas
positivo sera el impacto psicosocial derivado del uso del dispositivo.

Hipotesis 3

La mayor parte de los cuidadores (70.7%) de personas afectadas por una
ENM presenta algun tipo de sobrecarga.

La presencia de sobrecarga en el cuidador se relaciona con su propia
percepcion de la afectacion del estado de salud, con las alteraciones en el
estado de animo y con la reduccién de sus relaciones sociales.

El grado de dependencia de la persona afectada y el nimero de horas
dedicadas al cuidado no influyen sobre |la sobrecarga del cuidador.

Es fundamental no sélo considerar el apoyo del cuidador como un factor
ambiental facilitador, sino también tener en cuenta sus necesidades en la
planificacion de los programas de rehabilitacion: El proceso de intervencion
y atencidn de las personas afectadas por una ENM también debe considerar
e involucrar a su cuidador principal, ya que el bienestar y el nivel de carga
percibida por éste influiran sobre su labor de cuidados, y por tanto, sobre la
calidad de vida del usuario.

Un conocimiento real sobre la demanda actual del uso y satisfaccién de los dispositivos
de apoyo es fundamental para poder satisfacer las necesidades de esta poblacion y
potenciar el desarrollo de los mercados. Por ello, son necesarios estudios, como el que
se ha realizado en este trabajo, que pongan de manifiesto cuales son las demandas
concretas de cada colectivo y sobre cada sector.



6.CONCLUSIONS

Hypothesis 1

The wheelchair becomes an additional part of the person affected with
NMD. Consideration is given to a fundamental, environmental factor to
maintain independence in activities as basic as mobility.

Knowledge of how the wheelchair is incorporated into a user’s daily life will
help him/her to reach his/her objectives and expectations, and to establish
the social and personal benefits derived from its use

The use of PIADS measures has made it possible to consider the user’s
perspective, as well as his/her expectations, values and psychosocial
characteristics. This has contributed to user-centered practices within a
broader social model. The application of PIADS coupled with other tools
have facilitated the determination of both the effects of wheelchair usage
by users with NMD as well as the factors that shed light on the impacts of
such usage.

An appropriate internal consistency has been demonstrated for PIADS-
based scoring and for scores obtained in the competency and adaptability
subscales.

A wheelchair has a positive social impact in terms of the perceived quality
of life in persons with NMD. Among the different types of assistive tools,
the electronic wheelchair offers improved competency and adaptability in
users.

Independence in personal mobility is the principal factor determining a
positive impact on the quality of life associated with wheelchair use.

The low level of usage of wheelchairs and the ability to maintain a residual
degree of locomotion hardly affect how a user perceives the impact of this
assistive device on quality of life.

Architectural barriers are a limiting environmental factor in the use of
wheelchairs. Modification of the user’s home is necessary in order for users
with NMD to facilitate the usage of this assistive device.

There is a period of adaptation in the use of the first wheelchair before a
positive psychosocial impact is realized. During this phase, the user
constructs an attributed significance to the device.

During the process of prescribing a wheelchair, the professional health care
provider should consider not only the user but also his/her needs in terms
of goals, fulfillment of activities, and degree of participation, as well as
his/her interaction with the environment.

An explanatory model is proposed that established the principal factors that
determine or influence the positive impact of wheelchair use on quality of
life in persons with NMD.
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Hypothesis 2

The wheelchair and the user (afflicted with NMD) are matched correctly.

As the degree of user-device matching is increasingly optimized, the degree
of psychosocial impact associated with use of device becomes greater and
with a higher positive value.

Hypothesis 3:

A large portion (70.7%) of caregivers of NMD-affected users shows some
type of overload.

The presence of caregiver’s burden is related to the perceived effect on the
state of health of the care-provider, his/her changes in mood, and the
reduced opportunity for social interaction.

The user’s degree of dependence and the number of hours dedicated to
his/her care do not influence the caregiver’s overload.

It is vital to not only consider the support provider to the caregiver as a
facilitating environmental factor, but it is also important to take into
account the caregiver’s needs in the planning of rehabilitation programs.
The process of providing care and intervention to persons affected with
NMD should take into consideration the user’s family and that of the main
caregiver, since the wellbeing and workload perceived by the latter will
have a direct effect on his/her caregiving performance and, ultimately, on
the quality of life of the patient.

Practical knowledge of the actual requirements and the degree of satisfaction
associated with the usage of wheelchairs by uses with NMD is fundamental to both
meet the needs of this population of users as well as to boost the industries associated
with these devices. Consequently, it is important to conduct studies, such as the one
described here, which are aimed at clarifying the concrete, specific demands and
needs of users in each user population.
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V. SIGLAS Y ACRONIMOS

065 Servicio de Transporte en Galicia para personas con Movilidad Reducida
ABVD Actividades Bésicas de la Vida Diaria
AIVD Actividades Instrumentales de la Vida Diaria
AME Atrofia Muscular Espinal
ASEM Galicia Asociacién Gallega contra las Enfermedades Neuromusculares
Assistive Technology Device Predisposition Assessment / Evaluacién de la
ATD PA Predisposicion hacia las Tecnologias de Ayuda
ATE Auxiliar Técnico Educativo
AVD Actividades de la Vida Diaria
CCAA Comunidades Auténomas
CEAPAT Centro de Referencia Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas
CERMI Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad
CIBERER Centro de Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades Raras
CIE Clasificacién Internacional de las Enfermedades
CIF Clasificacién Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud
CK CreatinKinasa
CPK CreatinFosfoKinasa
DAFO Debilidades, Amenazas, Fortalezas y Oportunidades
DM Distrofia Muscular
DMB Distrofia Muscular de Becker
DMD Distrofia Muscular de Duchenne
EDAD Encuesta de Dependencia, Autonomia Personal y Discapacidad
EDEAN European Design for all eAccesibility Network
EERR Enfermedades Raras
ELA Esclerosis Lateral Amiotréfica
EM Esclerosis Multiple
ENM Enfermedades Neuromusculares
ETC. Etcétera
EVI Equipos de Valoracién de la Incapacidad
EVO Equipos de Valoracién y Orientacién
FIM Functional Independence Measure / Medida de la Independencia Funcional
FSHD Distrofia Muscular Facio-escdpulo-humeral
1+D+i Investigacion, Desarrollo e innovacién
IBV Instituto de Biomecanica de Valencia
IMSERSO Instituto de Mayores y Servicios Sociales
INICO Instituto de Integracién en la Comunidad (Universidad de Salamanca)
ISO International Standarization Organization
M Media

MM Miembros Inferiores



Siglas y acronimos

MMSS
MPT
PA
PIA

PIADS
RD
RENEM
RU

SD
SERGAS
SN
SOTU
SR

TIC

TO
UMC St Radboud
UNE
ZBI
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Miembros Superiores

Matching Person and Technology / Emparejamiento Persona - Tecnologia
Producto de Apoyo

Plan Individualizado de Atencidn

Psychosocial Impact of Assistive Devices Scale / Escala del Impacto Psicosocial
de los Productos de Apoyo

Real Decreto

Registro Nacional de Enfermedades Neuromusculares
Reino Unido

Desviacion Estandar

Servicio Galego de Saude

Sistema Nervioso

Survey of Technology Use / Cuestionario sobre el Uso de Tecnologias
Silla de Ruedas

Tecnologias de la Informacién y las Comunicaciones
Terapia Ocupacional

Radboud University Nijmegen Medical Centre

Una Norma Espafiola

Zarit Burden Interview
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Denominacién Primaria segun CIE-10
Enfermedades del Sistema Nervioso
(GO0 — G99)

Grupo General

Subclasificacion

Denominacion

Prevalencia (*)

G10-13:
Atrofias sistematicas que afectan
primariamente al SNC

G12: Atrofia Muscular
Espinal y otros
sindromes relacionados

G12.0 Atrofia Muscular espinal
infantil.

Atrofia Muscular Espinal tipo I. Enf. De
Werdning - Hoffman

3 /100 000 Hab.

G12.1 Otras Atrofias
musculares espinales
hereditarias

Atrofia Espinal Infantil tipo Ib. Enf. De
Fazio-Londe

1.25 / 100 000 Hab.

Atrofia Espinal infantil tipo Il

1.42 / 100 000 Hab.

Atrofia Espinal infantil tipo Ill. Enf. De
Kgelberg-Welander)

0.26 / 100 000 Hab.

Atrofia espinal del adulto tipo IV.

0.32 /100 000 Hab.

G12.2 Enfermedad de la
Neurona Motora (**)

Enfermedad familiar de la neurona
motora

Esclerosis Lateral:
- amiotrofica
- Primaria

5.2 /100 000 Hab.
1.5 /100 000 Hab.

Progresiva: Pardlisis bulbar / Atrofia
Muscular Espinal

G12.8 Otras atrofias musculares espinales y sindromes relacionados

G12.9: Atrofia M

uscular Espinal Inespecifica

G60 — 64:
Polineuropatias y otras enfermedades
del Sistema Nervioso Periférico

G60: Neuropatias
Hereditarias e
Idiopaticas

G60.0 Neuropatias hereditarias
sensoriomotoras

Enfermedades de Charcot-Marie-Tooth:
- Formas desmielinizantes
- Formas Axonales
- Formas espinales

G70 - 73: Enfermedades del musculo y
la unién neuromuscular

G70: Miastenia gravis y
otras enfermedades
mioneurales

G70.0 Miastenia Gravis

Miastenia Gravis

20/ 100 000 Hab.

G70.1: Enfermedades mioneurales toxicas

G70.2: Miastenia congénita y del desarrollo

G70.8: Otras enfermedades mioneurales especificas

G70.9: Enfermedades Mioneurales Inespecificas.
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G70 - 73: Enfermedades del musculo y
la unién neuromuscular

G71: Enfermedades
primarias del musculo

G70.0 Distrofias musculares

Distrofinopatias:
- DM de Duchenne
- DM de Becker
- Distrofinopatias menores

5/ 100 000 Hab.

DM congénitas:
- DM congénita con déficit de
Merosina
- DM congénita de Fukuyama
- Sindrome de Walker-Warburg
- Sindrome de MEB (musculo-ojo-
cerebro)

0.3 /100 000 Hab.

0.54
1.65
Desconocida

DM de Emery-Dreifuss

0.3

DM de cinturas:
- Autosomica Dominante (LGMD 1)
- Autosdmica Recesiva (LGMD 2)

0.8 (genérico)

DM Facio-escapulo-humeral 7
DM Oculofaringea 1
Miopatia de Bethlem 100 casos o familias
publicados
Sarcoglicanopatias Desconocida
G70.1 Miotonias Distrofia miotdnica de Steinert 4.5

Miotonia:

- Condrodistrofica

- Inducida por téxicos

- Sintomatica
Miotonia congénita: 5

- Forma Dominante: Thomsen

- Forma recesiva: Becker

- Miotonia congénita sensible a
acetazolamida

Neuromiotonia

Paramiotonia congénita

Pseudomiotonia
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G70.2 Miopatias congénitas Distrofia Muscular Congénita:

- NOS

- Con anomalias morfoldgicas
especificas en la fibra muscular

Enfermedad de:
- Central Core
- Minicore
- Multicore

MC con minicores

Miopatia:
- Miotubular (centronuclear)
- Nemalitica

G70.3: Miopatia mitocondrial

G70.8: Otras enfermedades primarias del musculo

G71.9 Enfermedad primaria del | Miopatia Hereditaria NOS
musculo inespecifica

G70 - 73: Enfermedades del musculo y
la unién neuromuscular

G72: Otras miopatias
(adquiridas)

G72.0: Miopatias inducidas por drogas

G72.1: Miopatias alcohdlicas

G72.2 Miopatias inducidas por agentes téxicos

G72.3: Pardlisis periddicas PP Hipercalcémica
familiares (adinamia episddica de Gamstorp)

PP Hipocalcémica
(Enf. De Westhpal)

Paramiotonia de Eulenburg

G72.4 Miopatias inflamatorias

G72.8: Otras miopatias especificas

G72.9: Miopatias inespecificas

G70 - 73: Enfermedades del musculo y
la unién neuromuscular

G73: Enfermedades de
la union neuromuscular
y patologias
musculares no
clasificadas

G73.0: Sindromes miasténicos en enfermedades endocrinas

G73.1 Sindrome de Eaton-Lambert

G73.2: Otros sindromes miasténicos en enfermedades neoplasicas

G73.3: Otros sindromes miasténicos en otras enfermedades con clasificacion
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M30 — 36: Enfermedades sistémicas del M33: M33.0 Dermatomiosisitis juvenil 14.8
tejido conectivo Dermatopolimiositis M33.1: Otras dermatomiositis
(enfermedades
musculares
inflamatorias — no M33.2 Polimiositis 14.8
hereditarias) M33.9: Dermatopolimiositis inespecificas
M®61.1 Miositis osificante Fibrodisplasia osificante progresiva 0.08

M60-79: Trastornos de los tejidos

M61: Calcificacién y

blandos osificacion del musculo progresiva
Q65 - 69: Malformaciones congénitas y Q74: Otras Q74.3: Artrogriposis Multiple Artrogriposis Multiple congénita 10 casos o familias
deformaciones del sistema musculo- malformaciones congénita publicados

esquelético

congénitas de las
extremidades

(*) Fuente: Orphanet: Prevalence of rare diseases: Bibliographic data », Informes Periddicos de Orphanet, Serie Enfermedades Raras, Mayo 2010,

Numero 1: Lista por orden alfabético de enfermedades

(27)(29)

(**) La clasificacion de las enfermedades de la neurona motora incluye la Esclerosis Lateral Amiotrofica. Se ha mantenido en este cuadro para categorizarla dentro de un
grupo de enfermedades concreto, pero no serd un criterio de inclusion del presente trabajo.
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Factores relacionados con el uso / abandono de los productos de apoyo
Dominios Uso de PA Abandono de PA
Factores Positivos Factores Negativos Otros
Persona Progresién de la enfermedad Incremento de la capacidad | Detrimento de la capacidad funcional Dispositivo
Optimista y motivado funcional Sentimiento de no haberlo necesitado nunca desfasado
Cooperativo Visién negativa hacia el dispositivo
Buenas habilidades de afrontamiento Preferencia de asistencia | Depresion
Paciencia y autodisciplina personal No aceptacion de la discapacidad
Experiencias vitales positivas Pérdida del dispositivo Cambio en las
Habilidades para el uso del PA Abrumado por los cambios que implica el dispositivo necesidades  /
Deseo de cambio Habilidades de socializacién y afrontamiento pobres prioridades
Orgulloso de utilizar el dispositivo
Percepcion de discrepancia entre situacién Miedo a perder las habilidades propias o empezar a ser
deseada y actual dependiente
— - —— - — - Fallecimiento
Producto Objetivo cumplido con poco o ningun | Reemplazado por un dispositivo | Dificultad de uso
de apoyo dolor, fatiga, incomodidad o estrés mejor

Compatible o adaptable otras tecnologias

Seguro, fiable, facil de usar y mantener
Portabilidad suficiente
Mejor opcidn disponible en el momento

Solucidn alternativa

Seguridad

Estética

Complejidad de las instrucciones escritas
Tiempo de puesta a punto prolongado

Fallo o mal funcionamiento del dispositivo
Dolor/incomodidad

Coste de mantenimiento

Propiedad dafada

Nunca instalado o usado

Falta de emparejamiento (dispositivo erréneo)
Falta o insuficiente entrenamiento

No considerada opinién de usuario durante el proceso
de seleccién del PA
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Entorno Apoyo de
superiores
Expectativas
superiores

su utilizacién

la

realistas de la familia y

Entorno apoya por completo y recompensa

familia, companeros,

Problemas de accesibilidad
Estigma o inadaptacién social
Se requiere asistencia personal

Contingente por encima de otro PA
Falta de apoyo de contexto social

Modificadores: Género, Edad, Normas culturales y sociales, Localizacion, Educacién, Normas socio-culturales.

Elaboracion propia a partir de: , 2006™" y Scherer, 2001"®"

Factores personales relacionados con el significado atribuido a los productos de apoyo

Tipo de discapacidad

Variables

Factores personales influyentes

Discapacidad producida por la edad

Tipo de déficit
Grado de déficit / discapacidad
Severidad de la enfermedad

Efectividad del PA como estrategia para el afrontamiento
Preservacion de la autoimagen preferida
Grado de importancia atribuido a la independencia, control y ahorro de costes.

Discapacidad adquirida

Tipo de déficit

Grado de déficit / Discapacidad
Severidad de la enfermedad
Fecha del diagndstico

Mejoras funcionales recientes

Locus de control

Nivel de independencia deseado en relacidn con otros factores
Realizacion mecanica de los dispositivos

Cambios en el estado fisico y de salud

Preservacién de la autoimagen preferido

Funcionalidad en los plazos definidos

Promocién de una actividad y participacion agradables

Discapacidad debida a patologia
congénita

Tipo de déficit
Grado de déficit / discapacidad
Severidad de la enfermedad

Tolerancia en la ruptura de la comunicacion
Deseo de pertenecer a un grupo de iguales
Sentido de control de la conversacion

Discapacidad producida por
enfermedad progresiva

Tipo de déficit

Grado de déficit / discapacidad
Severidad de la enfermedad
Fecha del diagnostico

Importancia asignada al control de los sintomas
Importancia atribuida a la progresion

Valor otorgado a la independencia

Cambios en los valores y objetivos personales

Sensacidn de que el uso del PA simboliza una mayor debilidad y/o el fallecimiento.
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Anexo lll: Instrumentos de evaluacion

Cuestionario propio

Cuestionario Usuario

Fecha:

Cddigo: Edad: Sexo:

Lugar residencia: Fecha de nacimiento: Estado civil:
Permiso conducir: Si;  No Estudios: Trabajo:
Diagnéstico: Fecha diagndstico: Cert. Minusvalia(%)

Valoraciéon Ley Dependencia:  Si; No; Grado: Nivel:

Otros Tratamientos (ej. Fisioterapia):

ACTIVIDADES BASICAS DE LA VIDA DIARIA

1. ¢éQué tipo de silla utilizas para realizar las actividades de la vida diaria:

|:| Silla de ruedas manual autopropulsada

|:| Silla de ruedas manual de acompafiante

|:| Silla de ruedas eléctrica

[] otras: silla ultraligera, silla de oficina, silla normal (no de ruedas)
[] Ninguna, me desplazo de forma independiente en el hogar.

2. Determina tu Medida de la Independencia Funcional.

La Medida de la Independencia Funcional es un cuestionario con 18 items que valora 6 areas: cuidado
personal, control de esfinteres, movilidad, locomocién, comunicacién y conciencia del mundo exterior.
Para cubrir esta escala, piensa en un dia normal: ¢Qué actividades realizas? éen cuales de estas
actividades necesitas ayuda para llevarlas a cabo? ¢cudles no puedes realizar?

Cada item o pregunta debe ser evaluado en una escala de 1 a 7 (no se puede dejar ningun item sin
responder). El significado de cada punto de la escala aparece en la siguiente tabla.

Puntuacion 7: Independencia completa Independiente Sin ayuda
posible 6: Independencia modificada (uso de tecnologia de

apoyo, p.ej. silla de ruedas)

5: Supervisidn (la actividad se completa con supervisiéon | Dependencia Con ayuda

o instrucciones) modificada
4: Ayuda minima (la persona necesita menos de un 25%
de ayuda del cuidador)

3: Ayuda moderada (la persona necesita menos de un
50% de ayuda del cuidador)

2: Ayuda mdxima (la persona necesita menos de un 75% | Dependencia
de ayuda del cuidador) Completa

1: Ayuda total (la persona necesita mas de un 75% de

ayuda del cuidador)
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Medida de la Independencia Funcional

Cuidado personal
1. Alimentacion:
Uso de los cubiertos para llevar la comida a la boca, masticarla y tragarla

2. Cuidados de apariencia:

Lavado de dientes, peinado, lavado de manos y cara, afeitado y/o maquillaje
3. Baiio:

Lavado y secado del cuerpo

4. Vestido — miembros superiores:

Vestido de la ropa por encima de la cintura, poner y sacar protesis y/o ortesis
5. Vestido — miembros inferiores:

Vestido de la ropa por debajo de la cintura, poner y sacar proétesis y/o ortesis
6. Uso del inodoro:

Mantenimiento de la higiene perineal y colocacién de la ropa después de utilizar el
inodoro.

Control de esfinteres

7. Control vesical:

Control intencional del a vejiga urinaria

8. Control intestinal:

Control intencional del intestino

Transferencias

9. Cama, silla, silla de ruedas:

Transferencias desde o hacia la cama, otra silla - silla de ruedas.

10. Inodoro

Sentarse y levantarse del inodoro

11. Baiiera, ducha:

Entrar y salir de la bafiera y/o ducha

Locomocion

12. Marcha / Silla de ruedas:

Desplazamientos.

13. Escaleras:

Subir y bajar escaleras

Comunicacion

14. Comprension:

Habilidad para entender la informacion lingliistica a través de la lectura o la escucha
15. Expresion:

Habilidad para expresar la informacién lingliistica a través de la escritura o el habla.
Conciencia del mundo exterior

16.Interaccion social:

Habilidad para interaccionar con los demas en actividades sociales.

17.Solucidon de problemas:

Habilidad para resolver problemas de la vida diaria. Se incluye estrategias de
seguridad y toma de decisiones.

18. Memoria:

Habilidad para retener y recordar informacién.
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ACTIVIDADES DOMESTICAS

1. {Qué tipo de silla utilizas para realizar las actividades domésticas:

[ ] silla de ruedas manual autopropulsada

[ ] silla de ruedas manual de acompafiante

|:| Silla de ruedas eléctrica

|:| Otras: silla ultraligera, silla de oficina, silla normal (no de ruedas)
|:| Ninguna, me desplazo de forma independiente en el hogar.

2. ¢Sueles realizar las siguientes actividades domésticas?

Actividad éUtilizas la silla de | Nivel de independencia
(selecciona aquellas actividades que | ruedas para
sueles realizar) ejecutar estas
actividades?
Cuidado de | [_] Arreglar la ropa [ ]si [ ] Independiente
la ropa |:| No |:| Supervision / Instrucciones
[ ] Dependiente
[ ] Lavar la ropa [ ]si [ ] Independiente
|:| No |:| Supervision / Instrucciones
[ ] Dependiente
[] Planchar [ ]si [ ] Independiente
|:| No |:| Supervision / Instrucciones
[ ] Dependiente
Quehaceres [] Lavar los platos [ ]si [ ] Independiente
del hogar |:| No |:| Supervision / Instrucciones
|:| Dependiente
|:| Limpiar el polvo |:| Si |:| Independiente
|:| No |:| Supervision / Instrucciones
[ ] Dependiente
[ ] Barrer [ ]si [ ] Independiente
|:| No |:| Supervision / Instrucciones
[ ] Dependiente
[ ] Limpiar el bafio [ ]si [ ] Independiente
|:| No |:| Supervision / Instrucciones
|:| Dependiente
|:| Cocinar / preparacién de los |:| Si |:| Independiente
alimentos |:| No |:| Supervision / Instrucciones
[ ] bependiente
[] Administracion  general /| [_]si [] Independiente
Mantenimiento general del hogar [ INo [] supervisién / Instrucciones
[ ] bependiente

ACTIVIDADES LABORALES / EDUCATIVAS

1. Trabajo/estudio actual:

2. Condiciones: |:|Tiempo completo, |:| tiempo parcial, |:| en domicilio.
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3. En caso de no desempeniar actividad laboral é¢por qué motivo?

[ ] Enfermedad / [_] Necesidades familiares / [_]No consigo un trabajo / [_] Falta de
estudios / |:| Otros:
(continta con las preguntas del apartado de ocio)

4. {Necesitas un cuidador durante la jornada laboral/educativa? [_]Si; [_|No
5. En el caso de estudios, éacudes a un colegio ordinario o especial?

6. ¢Como te desplazas hasta el lugar de trabajo/estudios?
|:| Coche propio
|:| Transporte urbano / Bus escolar

|:| Otro

ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

1. ¢Cudles son tus actividades de ocio actuales?

2. ¢La enfermedad te ha obligado a modificar tus actividades de ocio?

|:| Si; |:| No

3. éQué actividades de ocio te gustaria hacer que actualmente no haces?

4. ¢Son accesibles los lugares de ocio que frecuentas? |:| Si; |:| No

5. Tus actividades de ocio son mas frecuentes:
[ ] Dentro de casa; [_] Fuera de casa
[ ] En solitario;  [_] Con otros

TRANSPORTE

1. Vehiculo:
> ¢Has realizado adaptaciones en el vehiculo? [ ] Si; [ No
¢Qué tipo de adaptacion?
|:| Para acceder con la silla / |:| Para conducir
> ¢Transportas la silla de ruedas en el vehiculo? |:| Si; |:| No

2. ¢Utilizas una bicicleta/scooter/moto para desplazarte? [_]Si; [ ] No
a. ¢Cudl?
[ ]Bicicleta; [_] Hand bike; [_] Electric bike; [_] Scooter; [_] Moto

3. ¢Utilizas el transporte publico?
|:| No épor qué?
[]si; ¢Cudl/es?: [ ]Busurbano; [ | Taxi; [_]Tranvia/Metro; [_]Avién/Tren
|:| Barco; |:| Otro:
4. ¢Puedes utilizar la silla en el transporte publico? [_]Si; [_]| No
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EVALUACION DEL ENTORNO FiSICO

Hogar

Acceso desde la
calle a la puerta
principal

|:| Puerta

[ ] Escalera
[_] Espacio de giro
[] pavimento

Entrada principal

[ ] Puerta

[ ] Escalera
[ ] Espacio de giro
[] otros obstaculos

Areas comunes
de la vivienda
(pasillos)

|:| Puertas

[] Altura de interruptores

[ ] Espacio de giros

|:| Obstaculos sobre el suelo
(alfombras)

Comunicacién
entre plantas

[_] Espacio de giro
[ ] Falta de ascensor

Cocina

|:| Puerta

[ ] Acceso a la encimera

|:| Acceso a electrodomésticos
|:| Uso de electrodomésticos
|:| Acceso a la mesa

|:| Espacio de giro

Salon / Comedor

|:| Puerta

[ ] Acceso a dispositivos eléctricos
(TV, radio)

[ ] Uso de dispositivos eléctricos
|:| Espacio de giro

|:| Obstéaculos sobre suelo

Habitacion []si [ ] Puerta []si
|:| No |:| Acceso a la cama |:| No
[ ] Movilidad en la cama
[ ] Espacio de giro
[ ] obstéculos en el suelo
Bafio / Aseo []si [ ] Puerta []si

(piensa en el que
mads utilices)

[ ] Obstaculos en el suelo
|:| Uso del inodoro

[] Uso del lavabo

[ ] Uso de la ducha

[] Uso de la bafiera

[] Tipo de grifos

[_] Espacio de giro
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Tengo dificultad
para acceder con

la silla de ruedas:

Lugar de trabajo / Estudio

éCuales son las principales
barreras arquitectonicas?

Se ha realizado alguna
adaptacion para
facilitar el acceso de la
silla?

Acceso desde la | [_]Si

|:| Puerta

[ ]si

calle |:| No |:| Escalera |:| No
[ ] Espacio de giro
[ ] Pavimento
Entrada principal | [_] Si [ ] Puerta [ ]si
[ INo [ ] Escalera [ INo

[ ] Espacio de giro
[] otros obstaculos

Areas comunes

[ ]si
[ ]No

[ ] Puertas

|:| Altura de interruptores
[] Espacio de giros

: Obstaculos sobre el suelo

[ ]si
[ ] No

Comunicacién
entre plantas

[]si
|:|N0

|| Espacio de giro

|| Falta de ascensor

[ ]si
[IN

[]si

Acceso al puesto

Altura de la mesa

[ ]si

de trabajo [ INo [ ] Anchura de la mesa [ INo
] Tipo de superficie
] Acceso a objetos
|:| Espacios de giro
Acceso al | []si [ ] Ratén []si
ordenador |:| No |:| Teclado |:| No
[ ] Pantalla
[] Falta de ayudas técnicas
Aseo []si [ ] Puerta [ ]si
[ INo [ ] obstéculos en el suelo [ INo
|:| Uso del inodoro
|:| Uso del lavabo
] Tipo de grifos
|:| Espacio de giro
Ocio
Actividades []si Por favor, indica las principales barreras arquitecténicas:
exteriores |:| No

N oo un ok~ w N

Indica si utilizas otra ayuda técnica ademas de la silla de ruedas (Ej. Cama eléctrica, cubiertos

adaptados...)
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ENTORNO SOCIAL

1. éVivessolo? [_] Si(continua con la pregunta 6); [_| No(continua con la pregunta 2)
2. ¢Vives con tu pareja? [ Si; [ No

3. ¢&Vives con tus hijos? [_]Si; [_] No

4. ¢Vives con tus padres? [_|Si; [ ] No

5. ¢Vives con otros familiares / compaiieros? ] Si; [_| No

Sobre el cuidador:
6. ¢Necesitas la ayuda de otras personas para llevar a cabo alguna actividad cotidiana?
[ ] si (continua con la pregunta 7) / [_] No (fin del cuestionario)

7. ¢éQuién es tu cuidador principal?
[ ] Familiar:
[ ] Padres
|:| Pareja
[ ] Hijos
|:| Otros familiares
[] Asistente personal (pagado)

8. ¢Cuantas horas al dia necesitas el apoyo del cuidador?

9. ¢En qué actividades necesitas la ayuda de tercera persona?
[] cuidado personal
|:| Tareas domésticas
[ ] Educacién / Trabajo
|:| Ocio
|:| Transporte

|:|Otras:

10. En caso de que el cuidador sea un familiar y suponiendo que se pudiera costear la ayuda de una
persona contratada, élo contrataria?
0 En caso afirmativo, épor qué?
|:| Para tener cuidados mejores;
|:| Para liberar al cuidador principal;
[] Para conseguir mas independencia;
[ ] Para que ayude al cuidador principal en actividades complejas para una
sola persona;
|:| Otros
0 En caso negativo, ¢por qué?
|:| No me gusta que me cuide un extrafio
|:| Creo que no le gustaria a mi cuidador
|:| No me gusta que participen varias personas en mi cuidado

|:| Otros
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Ficha silla de ruedas

Cadigo: Fecha:
éCuantas sillas de ruedas has utilizado hasta la actualidad? Edad Uso primerasilla:
éDesde cuando utilizas la silla de ruedas actual?

ATENCION: aunque tengas mas de una silla de ruedas, contesta a las preguntas pensando en la silla
que utilizas mas habitualmente.

1. Tipo SiLLA DE RUEDAS:

[] silla de ruedas manual no autopropulsable (de acompafiante)

[] silla de ruedas manual autopropulsable

[] silla de ruedas eléctrica

|:| Otros: Manual con ruedas delanteras, manual con pedales, Scooter.

2. PRESCRIPCION DE LA SILLA DE RUEDAS:

¢Quién ha prescrito tu silla de ruedas? Escribe el profesional:

¢El prescriptor ha valorado tu nivel de actividad, |:| Si |:| No
dimensiones antopométricas, necesidades a largo
plazo o entorno fisico?

¢Has recibido un periodo de entrenamiento en el | [_] Si [ INo
uso de la SR?

En caso afirmativo, éQué profesional ha sido? Escribe el profesional

éDoénde se ha llevado a cabo el entrenamiento? Escribe el lugar:

é¢Doénde ha adquirido la SR? Selecciona la correcta en color rojo:
|:| Ortopedia

|:| Hospital

|:| Asociacién

|:| Empresa

|:| Otros:

¢Cual ha sido la fuente de financiacién? |:| Seguridad Social (prestaciones Sergas)
|:| Servicios sociales

|:| Cofinanciacion (he tenido que aportar parte
del coste)

|:| Otros

éCual es el precio de su silla de ruedas? Escribe el precio en € (aproximado). Escribe no sé,
si no conoces el precio

Fabricante/Distribuidor de SR: Escribe la marca de la silla si la sabes:
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3. CARACTERISTICAS DE LA SILLA DE RUEDAS

3.1 Chasis (estructura de la silla):

Desmontable L_|Si No
Plegable [ ] si (tipo): No
[ ] Barras cruzadas
[] Barras paralelas
[ ] Plegado anterior
Material Hierro

|j Acero
|:| Aluminio
|:| Titanio

|:| Otros

Peso ¢Como peribes la silla?

|:| Ligera
[ ] Pesada
|:| Muy pesada

Color del chasis

[ ] Monocolor

|:| Combinacion de colores

¢Cémo percibes la estética de la silla?

|:| Estética adecuada

|:| Estética no adecuada

éTiene el chasis de la silla alguno de estos
accesorios?
Marca todas las opciones que tenga el chasis:

|:| Chasis reforzado

|:| Dispositivo antivuelco:

[ ] con rueda
[ ] sin rueda

|:| El chasis puede estrecharse

3.2 Ruedas:
Ruedas delanteras Ruedas traseras
Tamaiio |:| Grandes |:| Grandes
|:| Medianas |:| Medianas
|:| Pequenas |:| Pequefas
Llantas [ ] Radios metalicos [ ] Radios metalicos
|:| Macizas |:| Macizas

[ ] Lenticulares

[ ] Lenticulares

Tipo de rueda [ ] Neumética

[ ] Maciza (sin aire)

[ ] Neumética
[ ] Maciza (sin aire)

Dibujo de la rueda [ ] Liso
|:| Profundo

|:| Liso

|:| Profundo

- Aros (Responde sélo si las ruedas traseras tienen aros para propulsar):

O Material del aro:
|:| metalico;
[ ] goma;
[ ] teflon

0 Accesorios (marca si tiene alguno de los siguientes):

[ ] cubrerradios; [_] cubrearos; [_] pivotes.
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- Frenos y accesorios (Selecciona las que sean aplicables):

Tipo de freno

[ ] De palanca (con alargadera)

[ ] De bloqueo directo

¢éTiene freno de servicio?

Si | CINo

No sé

étiene posibilidad de incorporar
ruedas de traslado?

Si

No

éSe pueden sacar las ruedas
traseras?

[]si

|:|No

éTiene bomba de aire?

[]si

|:|No

3.3 Sistema de sedestacion:

éUtilizas un  sistema de

sedestacion especifico?

[]si:
[ ]Jay
|:| Coss
|:| Otro

|:|No

Asiento Material:  (Selecciona  la | [_] Lona de naylon
correcta) [ ] skay
|:| Acolchado goma-espuma
|:| Otros:
[ ] Flexible [ ] Rigido
|:| Plegable |:| No plegable
|:| Abatible |:| No abatible
Accesorios: (selecciona todos |:| Asiento con orinal
los accesorios que incorpora | [_] Asiento a medida
el asiento ) [] Cinturén
[ ] cufia de abduccién
Cojin [ ] Normal [ ] Antiescaras
[ ] Adquirido con la silla [ ] Adquirido aparte de la silla
Material:  (selecciona la : Espuma
correcta) [ ] Aire
|:| Gel
|:| Mixto
|:| Otro
Respaldo Material:  (Selecciona  la | [_] Lona de naylon
correcta) [ ] skay

[ ] Acolchado goma-espuma

|:| Otros:

[ ] Flexible

|:| Rigido

|:| Plegable |:| No plegable

|:| Abatible |:| No abatible

|:| Se puede regular Ia |:| No se puede regular Ila
inclinacién del respaldo inclinacién

Accesorios
correcta)

(selecciona la

|:| Cojin de respaldo
[ ] con cremallera

[ ] Regulable en altura
[ ] Sujeta-bastones

[ ] Bolsa trasera
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Reposacabezas [ ]si: [ ]No
Responde sélo si tu | Tipo (selecciona la correcta) : Plano
silla tiene [ ] curvado
reposacabezas: [] curvado con soporte occipital
|:| En secciones
[ ] Con banda en la frente
|:| Regulable en altura : No regulable en altura
: Es prolongacién del respaldo : No es prolongacion del respaldo
Reposabrazos [ ]si [ ] No
Responde sélo si tu | [ | Largo [ ] corto
silla tiene | [_] Acolchado [ No acolchado
reposabrazos: [ | Abatible [ ] No abatible
[_] Desmontable [_] No desmontable

[ ] Regulable en altura

| No regulable en altura

Accesorios
(selecciona la correcta)

|| Soportes de antebrazo

[ ] Cinchas o correas

[] Reposabrazos ancho

[_] Protectores laterales de ropa
|:| Bandeja

|:| Sujeta-vasos

Reposapiernas

[ ]si

|:|No

Responde sdlo si tu

|:| De una pieza

|:| Dos piezas

silla tiene | [_] Fijos [ | Desmontables
reposapiernas: |:| Con almohadilla |:| Sin almohadilla
: Con cinchas : Sin cinchas
Reposapies : Una pieza : Dos piezas
[ ] Las paletas son plegables [ ] No se pliegan las paletas
[ ] Abatible lateral [ ] No abatible lateral
[ ] Abatible vertical [ ] No abatible vertical
[ ] Regulable en altura [ ] No regulable en altura
[ ] Regulable en inclinacion [ ] No regulable
[ ] con cinchas [ ]Sin cinchas
[ ] Con taloneras [ ] Sin taloneras
éUtilizas cinturén | []si [ INo
pélvico?
éUtilizas arnés? |:| Si |:| No
éla silla es |:| Si |:| No

basculante?

¢Puede ponerse en
vertical -
bipedestacion?

[]si

|:|No

¢El asiento de la silla
se puede elevar?

[ ]si

|:|No

3.4 ¢Utilizas alguna ayuda para hacer las transferencias desde la silla? (marca la correcta):

|:| Ninguna

[ ] Gruas: Fija / Movil

|:| Tabla de transferencias
[] Disco de transferencias

[ ] Banda elastica.
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4. ATENCION: ESTE APARTADO ES SOLO PARA LAS PERSONAS QUE UTILICEN SILLAS DE
RUEDAS ELECTRICAS

- Numero de motores:
- Numero de baterias:

- Tipo de baterias: [_] gel /[_] &cido
- Velocidad Maxima:
- Km de autonomia:
- Tipo cargador de baterias: [_] externo / [_] en la propia silla.
- éCon qué parte del cuerpo manejas la silla?
- Tipo de control de la silla:
|:| Joystick: Control proporcional
[] Interruptores o botoneras
|:| Barrido secuencial.

- ¢éEl control es regulable en posicién? |:| Si/ |:| No

5. CARACTERISTICAS DEL USO SILLA DE RUEDAS:

- ¢Donde sueles utilizar la silla de ruedas:
|:| Interior de casa
|:| Exterior exterior
[ ] Ambos (interior y exterior)

- Numero de horas de uso / dia (aproximado):

- Actividades en las que utiliza la SR:
|:| Desplazamientos / Paseos
|:| Actividades domésticas
|:| Trabajo
[] Estudios
|:| Deportes
[] viajar / Salir
[ ] Rehabilitacion
|:| Compras

|:| Otras:

- ¢Utilizas otras ayudas para la movilidad (Bastén, andador, muletas...?:
|:| Si; Cudles:

|:|No

éDesde que utilizas la silla ha aparecido alguno de estos problemas?Marca las aplicables):
[ ] Debilidad (parte del cuerpo)
|:| Presencia de ulceras por presion
[ ] Dolor (en alguna parte del cuerpo):
|:| Deformidad (Escoliosis, contracturas, acortamientos):
[] Problemas respiratorios:
[ ] Aumento de peso
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Si normalmente utilizas la silla de ruedas, ¢Cudl es la principal razén? (marca todas las que sean
aplicables)
[ ] Es la dnica forma posible para salir de casa
|:| Con ella puedo ir al colegio o al trabajo
|:| Es la Unica forma en la que me siento independiente.
|:| Es la Unica forma de acercarse a alguien
[ ] Porque alivia mi dolor
[ ] Porque incrementa mi tolerancia a la sedestacion
[] Me hace sentir con menos ansiedad
[ ] Porque me siento menos timido/a
|:| Porque reduce la fatiga en los desplazamientos

|:| Otra:

Si normalmente no utilizas alguna de las sillas de ruedas que tienes, écuales son las razones? (marca
todas las aplicables)

[ ] Mi condicién ha cambiado

[ ] He cambiado de silla de ruedas

|:| No necesito utilizar mds una ayuda para desplazarme

|:| Mi silla de ruedas se ha averiado y no es posible utilizarla

|:| Falta de entrenamiento o entrenamiento insuficiente

|:| Estética

[] Problemas de accesibilidad

[] Mi opinién no fue considerada en la seleccién de la silla

|:| Otra:
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Cuestionario Cuidador

Fecha: Caddigo usuario (no Cubrir):
Sexo: Estado civil:
Fecha de nacimiento: Relacion con el afectado:

SITUACION LABORAL / EDUCATIVA:
e (Trabaja o estudia actualmente? (Si/No):

e En caso afirmativo, éexiste flexibilidad horaria? (Si/No)

e En caso negativo, épor qué?

|:| Decisién propia Dlmposibilidad
I compatibilizar cuidado con
Jubil
] Jubilacién trabajo

D Paro |:|Otros

ATENCION MEDICA Y SOCIAL:
e (Tiene dificultades para ir al médico cuando lo necesita? (Si/No)

e En caso afirmativo, équé es lo que le limita en mayor medida?

[ ] No puede dejar al afectado solo
|:| Problemas con los horarios o fechas de las citas

|:| Otros:

e Ensu opinidn, équé medida le facilitaria el acceso a los servicios sanitarios?

[ ] Ayuda de tercera persona que se quede con el afectado
|:| Mayor flexibilidad en el horario de citas

|:| Otros:

e (Como valoraria la existencia de una figura de apoyo que le asesorase sobre los distintos aspectos

(sanitario, social) relativos a la patologia del afectado y a su labor como cuidador?

|:| Muy positiva

|:| Positiva

|:| Ni positiva ni negativa
|:| Negativa

|:| Muy negativa
[]NS/NC
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e ¢(le cita su médico/a sin necesidad de que aparezca algin problema o sintoma para hacer un seguimiento de su
estado de salud y su estado animico por el hecho de ser cuidador?  (Si/No)

e (Tiene dificultades para acudir a su trabajador/a social cuando lo necesita? (Si/No)

e (Le cita su trabajador/a social sin necesidad de que aparezca alguin problema o duda para hacer un seguimiento de
su caso por el hecho de ser un cuidador? (Si/No)

NECESIDADES DEL CUIDADOR:

e  (Cuantas horas al dia dedica usted al cuidado de su familiar?
e (Crees que la enfermedad de tu familiar ha influido en tu/vuestra manera de organizarte/ros? (Si/No).

e En caso afirmativo, iesta nueva organizacidon implica una planificacidon de las actividades con mucho tiempo de
antelacién? (Si/No).

e ¢Ha visto mermado su estado de salud fisica desde que desempefia las funciones de cuidador? (Si/No)

e ¢Ha sufrido dolores de espalda y/o en las articulaciones desde que desempefia las funciones de cuidador? (Si/No)
e (Considera que ayudas técnicas como una grua pueden ayudarle en su labor? (Si/No).

e (Ha sentido alteraciones frecuentes en el estado de animo (tristeza, nerviosismo, ansiedad)? (Si/No)

e ¢Ha visto reducido su tiempo de ocio desde que desempefia funciones de cuidador? (Si/No)

e ¢Ha visto reducidas sus relaciones sociales desde entonces? (Si/No)
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Escala del Impacto Psicosocial de Productos de Apoyo

Cddigo (no cubrir): Fecha:

El cuestionario se estd completando en (elija una): [_] casa; [_] hospital; [_] otro (describalo)

El cuestionario se esta completando por (elija uno) |:| la persona sin ninguna ayuda; |:| la persona, con ayuda del
cuidador (p.ej. el cliente muestra o dice al cuidador la respuesta a dar); |:| el cuidador en nombre de la persona, sin
ninguna direccion de parte de éste; [_| otro (describalo)

Cada palabra o frase indicada a continuacion describe un aspecto del usuario que puede verse afectado por la
utilizacidon de una ayuda técnica. Aunque algunas le puedan parecer inusuales es importante que responda a
todas y cada una de las preguntas. Para cada palabra o frase propuesta ponga una "X" en la casilla que refleje
mas adecuadamente el efecto producido por utilizar la silla de ruedas.

Ha disminuido | Sin cambio | Ha aumentado
-3 -2 -1 0 +1| +2 +3

1) Competencia:
Capacidad para hacer bien las cosas importantes que
tiene que hacer en la vida

2) Felicidad:
Estado de alegria y bienestar, sentirse satisfecho con la
vida

3) Independencia:
Que no depende o necesita ayuda externa de alguien o
algo.

4) Sentirse a la altura de las circunstancias:
Sentirse capaz de manejar las situaciones de la vida y
pequeiias dificultades

5) Confusidn:
No poder pensar claramente o no poder actuar con
decision

6) Eficacia:
Gestidn eficaz de las tareas diarias

7) Autoestima:
Sentimiento de estima y agrado o no poder actuar con
decision

8) Productividad:
Capaz de conseguir hacer mas cosas en un dia

9) Seguridad:
Sentirse seguro en vez de vulnerable o inseguro

10) Frustracidn:
Sentirse decepcionado

11) Sentirse util:
Sentirse de ayuda; conseguir hacer las cosas

12) Confianza en si mismo:
Sentirse seguro y confiado en uno mismo y en sus
capacidades

PIADS: Psychosocial Impact of Assistive Devices. ©OH. Day & J. Jutai, 1996. Version espafiola: M2 Victoria Quinteiro
Moreno, 2005.
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-3 2 | -1 0 1 2 3
13) Pericia:
Tener los conocimientos requeridos en un area u
ocupacion
14) Aptitud:
Sentirse capaz y dispuesto a demostrar sus

conocimientos realizando bien las cosas

15) Bienestar:
Sentirse a gusto

16) Sentirse capaz:
Sentirse mds apto o en mejores condiciones para hacer
algo

17) Calidad de vida:
Grado de satisfaccién con su vida

18) Realizacidn:
Posibilidad de aplicar sus conocimientos y capacidades
en la realizacion de actividades

19) Sensacion de poder:
Sentir que tiene una influencia significativa sobre su
propia vida

20) Sensacion de control:
Sentirse capaz de poder hacer lo que quiere, dentro de
su entorno

21) Sentirse a disgusto:
Torpe, incdbmodo o avergonzado

22) Dispuesto a darse oportunidades:
Sentirse dispuesto a asumir algunos riesgos y a aceptar
nuevos retos

23) Capacidad para participar:
Capaz de intervenir en actividades junto con otras
personas

24) Deseoso de probar cosas nuevas:
Estar dispuesto a afrontar nuevas vivencias y aventuras

25) Capacidad para adaptarse a las actividades de la
vida diaria:

Capacidad de afrontar los cambios, de ser flexible en la
forma de realizar las tareas bdsicas para que le resulten
mas manejables.

26) Capacidad para aprovechar las oportunidades:
Disposicidon para actuar rapidamente y con seguridad
cuando hay alguna oportunidad de mejorar algo en su
vida

PIADS: Psychosocial Impact of Assistive Devices. ©OH. Day & J. Jutai, 1996. Version espafiola: M2 Victoria Quinteiro
Moreno, 2005.
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Instrumento Matching Person and Technology (MPT)

3.1 Cuestionario sobre el uso de tecnologias (SOTU)

1. TECNOLOGIAS QUE UTILIZA CON FRECUENCIA:
Enumere los dispositivos tecnoldgicos que utiliza con frecuencia (ordenador personal, television,
DVD, reproductor de CD, movil...)

S

2. EXPERIENCIAS GLOBALES CON LAS TECNOLOGIAS UTILIZADAS:
A continuacién se le plantean 5 cuestiones. La pregunta para todas ellas es si en general, {Qué
opinion tiene sobre las tecnologias? (sefiale la opcion mds adecuada)

1. | [_]son satisfactorias [_INo influye [ ]son Frustrantes

2. :Apoyan a mi creatividad :No influye :Interfieren con mi creatividad
3. |:|Son estimulantes |:|No influye |:|Son desesperantes

4, |:|Me acercan a la gente |:|No influye |:|Me aleja de la gente

5. |:|Aumentan mi autoestima |:|No influye |:|Bajan mi autoestima

3. PERSPECTIVAS SOBRE LA EXPERIENCIA SOBRE NUEVAS TECNOLOGIAS:
Responda a estas preguntas en funcidon de sus experiencias sobre el uso de las tecnologias. Si la
respuesta es neutral, marce la opcidn:“No influye”

1. [ ] Las Experiencias Tecnoldgicas | [_|No influye [ ] Las Experiencias Tecnoldgicas
en mi nifiez son positivas en mi nifiez son negativas

2. |:|Las experiencias tecnoldgicas |:|No influye |:|Las experiencias tecnoldgicas
en la escuela son positivas en la escuela son negativas

3. |:|Mis experiencias tecnoldgicas |:|No influye |:|Mis experiencias tecnoldgicas
en casa son positivas en casa son negativas

4, [ IMis experiencias tecnolégicas | [_|No influye [ IMis experiencias tecnoldgicas
actuales son positivas actuales son negativas

5. [ ]Estoy a gusto con la tecnologia [_INo influye [ ]Me intimida la tecnologia

6. [ ]Me acerco a la tecnologia de un | [_|No influye [ ]Me acerco a la tecnologia de
modo racional un modo sentimental

7. [ IMe siento bien rodeada de | [ |No influye [ |siento ansiedad rodeada de
tecnologia tecnologia

8. |:|Otras personas me animan a |:|No influye |:|Otras personas me desaniman
usar tecnologia a usar tecnologia

Copyright 2003. Institute for Matching Person & Technology, Inc.
Traduccion y adaptacion: Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (Universidad de Salamanca).
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4. ACTIVIDADES TiPICAS
Para cada una de las cuatro cuestiones siguientes escoja la opcidon que mejor la defina:

1. |:|Prefiero ser una persona activa |:|Neutro |:|Prefiero actividades pasivas (lectura,
(deporte, caminar) TV

2. | [_]prefiero actividades en grupo [ INeutro | [_]Prefiero actividades en solitario

3. | [_IMis actividades son satisfactorias [ INeutro | [_]Mis actividades son frustrantes

4. | [ _JRegularmente busco actividades | [ |Neutro | [ |Mis actividades no han cambiado
novedosas durante mucho tiempo.

5. CARACTERISTICAS PERSONALES / SOCIALES:

Para cada una de las siguientes 14 cuestiones escoja la opcion mas adecuada en funcion de su propia
personalidad.

Soy mas bien una persona...

1. [ ITranquila [ INeutral | [_]Ansiosa

2. [ JFeliz [ INeutral | [_|Depresiva

3. [ ]Tolerante [ INeutral | [_|Enfadada o frustrada

4. :Con expectativas positivas : Neutral :Con expectativas negativas

5. [ ]Extrovertida [ INeutral | [_]introvertida

6. :Paciente :Neutral :Impaciente

7. [ ]Motivada [ INeutral | [_|Desmotivada

8. [ ]Perseverante [ INeutral | [_|Faciimente desanimada

9. [ ]Racional [ INeutral | [_]impulsiva

10. : Frecuentemente interactio : Neutral :Casi nunca interactio con mi familia
con la familia

11. |:|Frecuentemente interactio |:|Neutral |:|Casi nunca interactdo con amigos
con amigos

12 |:|Tengo una buena sensacién de |:|Neutral |:|Tengo una pobre sensacién de bienestar
bienestar

13. [ ]soy fisicamente independiente | [_|Neutral | [_]Soy Fisicamente dependiente

14. [ ]soy emocionalmente | [_|Neutral | [_]Soy emocionalmente dependiente
independiente

Puntuacion: No cubra este apartado

Categoria principal Positivo Neutral Negativo

Experiencias tecnoldgicas actuales

Perspectivas en tecnologias

Actividades tipicas

Caracteristicas personales / sociales

Total

Copyright 2003. Institute for Matching Person & Technology, Inc.

Traduccion y adaptacion: Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (Universidad de Salamanca).
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3.2 Evaluacion de la Predisposicion hacia las tecnologias de ayuda

(ATD PA)

Caodigo (no cubrir)
Cumplimentado por (persona o cuidador):
Fecha:

A. ¢COMO VALORARIAS TUS HABILIDADES EN LAS SIGUIENTES AREAS UTILIZANDO LOS PRODUCTOS DE

APOYO?

a. Sefalala mejor respuesta en una escala de 1 a 5, donde el 1=pobre y el 5=excelente

b. Enla columna “nombre del apoyo” escribe el nombre de la ayuda técnica que utilice (p.ej.
gafas, silla de ruedas...) y para el que sea relevante.

c. Enla dltima columna, escribe un signo + si crees que puedes necesitar mas apoyo en esta area
en el préximo afio. Escribe un (-) si crees necesitar menos apoyo en el area y escribe un 0, si
crees que tu apoyo no cambiara durante el préximo afio.

Pobre Medio Excelente Nombre del | Necesidad de
dispositivo de | apoyo el
apoyo préximo afio

(+:0/')
1. Vista 1] 2] 3] NEREN
2. Oido 1] 2] 3] NEREN
3. Habla 1] 2] 3] a[ ]| s[]
4. Comprension, recuerdo 1] | 2] 3] al ]| s]
5. Fortaleza, resistencia fisica 1] | 2] 3] al ]| s]
6. Uso de partes inferiores del cuerpo 1] | 2] 3] al ]| s]
(cadera, piernas, pies)
7. Agarrey uso de los dedos 1] | 2] 3] al ]| s]
8. Uso de la parte superior del cuerpo 1] | 2] 3] al ]| s]
(brazos, hombros, tronco)
9. Movilidad 1] 2] 3] NEREN

B. VALORA TU NIVEL DE SATISFACCION EN LAS SIGUIENTES AREAS:

a. Sefala para los items siguientes la mejor respuesta, siendo 1= no satisfecho y 5 = muy

satisfecho

b. Enla columna “importancia” escribe 1, 2 o 3 para tus dreas mas importantes (1= mas
importante). Deja las otras lineas en blanco.
c. Enlacolumna “obstaculos principales” escribe una E para indicar si el obstaculo principal se
debe a barreras externas del entorno o sociales y un AT si las limitaciones que experimenta
son debidas a la inadecuacion de la ayuda técnica (sélo si la puntuacion es inferior a 3 — No

satisfecho).

Copyright 2003. Institute for Matching Person & Technology, Inc.

Traduccion y adaptacion: Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (Universidad de Salamanca).



Anexos 331
No satisfecho Muy Importancia Obstaculo
satisfecho (sefiala solo 3) pral (E o AT)

10. Cuidado personal 1] | 2[] 3] | 4] 5[]
11. Comodidad y bienestar fisico 1] |2[] 314 5[]
12. Salud global 1] (20 1300141 |s[]
13. Libertad parair donde desea 1] |2[] 314 5[]
14. Participacién en las actividades 1] |2[] 314 5[]

que desea
15. Logros educativos 1 |:| 2|:| 3|:| 4|:| 5|:|
16. Estado / Potencia laboral 1] | 2[] 3] | 4] 5[]
17. Relaciones familiares 1 |:| 2|:| 3|:| 4|:| 5|:|
18. Relaciones cercanas e intimas 1 |:| 2|:| 3|:| 4|:| 5|:|
19. Autonomiay autodeterminacion 1 |:| 2|:| 3|:| 4|:| 5|:|

(eleccidn)
20. Encajar, pertenecer, sentirse 1 |:| 2|:| 3|:| 4|:| 5|:|

conectado.
21. Bienestar emocional 1 |:| 2|:| 3|:| 4|:| 5|:|
C. SENALA TODAS LAS AFIRMACIONES QUE TE DESCRIBEN:

|:| Tengo el apoyo que quiero de mi
familia

|:| Tengo el apoyo que quiero de mis
amigos

|:| Tengo el apoyo de mis
terapeutas/médicos, cuidadores

|:| Siento que la gente en general me
acepta

[ ] Aspiro air a la escuela o trabajar.

[ ] Tengo muchas cosas pendientes por
hacer

[ ] Hago lo que mi terapeuta/médico me
pide sin preguntar

[[] Veo a mi terapeuta/médico como
amigo también

[[] A menudo, estoy frustrado o muy
agobiado

[ ] siento curiosidad y excitacién ante las
€Osas nuevas

|:| Estoy preparado para alcanzar mis
metas

|:| Normalmente estoy calmado vy
paciente

|:| Mi vida tiene propdsito, significado

|:| Soy autodisciplinado

[ ] A menudo estoy enfadado

|:| A menudo estoy deprimido

|:| Prefiero que me dejen solo

[ ] A menudo estoy desanimado

|:| Soy bastante ingenioso

[ ] Me gusta tener desafios

[ ] Soy responsable y se puede confiar en mi
[ ] En general, estoy satisfecho con mi vida
[ ] Encuentro interesante la tecnologia

|:| Soy cooperativo

[ ] Prefiero un estilo de vida tranquilo

[ ] A menudo me siento aislado y solo

[ ] Llevo a cabo lo que me propongo

[ ] No estoy seguro de quién soy ahora

[ ] Quiero mas independencia

|:| Tengo una buena imagen de mi mismo
|:| A menudo me siento inseguro

|:| Siento que tengo poca intimidad

|:| Mi terapeuta/médico sabe mejor que yo lo que
necesito.

Copyright 2003. Institute for Matching Person & Technology, Inc.
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D. EVALUACION DE DISPOSITIVOS:

INSTRUCCIONES: Lee cada uno de los siguientes items y piensa en el uso de la silla de ruedas (SR),
con referencia a éstos.

Sefiala los 3 items que mas se ajustan a ti y al uso que haces sobre la silla de ruedas.

Después puntua cada item, segun la siguiente escala:

S5=siempre, 4=a menudo, 3= la mitad de tiempo, 2= a veces, 1= no del todo, 0=no aplicable.

Importancia: | items 5 |4 |3 |2 |1 |0

marca con una

cruz los 3 mas

importantes
La SR me ayuda a alcanzar mis metas
La SR me beneficia y mejora mi calidad de vida
Estoy seguro de saber coémo usar la SR y sus
caracteristicas
Me siento seguro al utilizar la SR
La SR encaja bien con mis habitos y costumbres
Tengo las capacidades y resistencia necesaria
para usar la SR sin incomodidad, estrés ni fatiga
Dispongo de los apoyos, asistencia y ajustes para
usar con éxito la SR
La SR encaja fisicamente en todos los entornos
(casa, coche...)
Me siento cdmodo (y no cohibido) usando la SR
cuando estoy con mi familia
Me siento cdmodo (y no cohibido) usando la SR
cuando estoy con amigos
Me siento cdmodo (y no cohibido) usando la SR
cuando estoy en la escuela o trabajo
Me siento cdmodo (y no cohibido) usando la SR
en la comunidad

Total:

No Cubrir

E. Comentarios:

Copyright 2003. Institute for Matching Person & Technology, Inc.
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Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

Instrucciones: A continuacion se presentan una lista de frases que reflejan cdmo se sienten algunas personas
cuando cuidan a otra persona. Después de leer cada frase, indica, marcando con una cruz en la casilla
correspondiente, con qué frecuencia te sientes de esa manera, escogiendo entre: nunca, casi nunca, a veces,
frecuentemente y casi siempre.

Nunca | Casi A Con Casi
nunca | veces | frecuencia | siempre

1. ¢Sientes que tu familiar solicita mas ayuda de la que
necesita?

2. ¢Sientes que, a causa del tiempo que empleas con tu
familiar, ya no tienes tiempo para ti mismo?

3. ¢Te sientes estresado/a al tener que cuidar a tu familiar y
tener que atender a otras responsabilidades? (ej. con la
familia o el trabajo)

4. ¢Te sientes avergonzado por el comportamiento de tu
familiar?

5. ¢Te sientes irritado/a cuando estas cerca de tu familiar?

6. (Crees que la situacidn actual afecta a tu relacion con
amigos u otros miembros de la familia de forma negativa?

7. éSientes temor por el futuro que le espera a tu familiar?

8. éSientes que tu familiar depende de ti?

9. ¢Te sientes agotado/a cuando tienes que estar junto a tu
familiar?

10. ¢Sientes que tu salud se ha visto afectada por tener que
cuidar a tu familiar?

11. ¢Sientes que no tienes la vida privada que desearias a
causa de tu familiar?

12. iCrees que tus relaciones sociales se han visto afectadas
por tener que cuidar a tu familiar?

13. Sdlo si el entrevistado vive con el usuario: éTe sientes
incdmodo/a para invitar amigos a causa por la presencia de tu
familiar?

14. iCrees que tu familiar espera que tu le cuides, como si
fuera la Unica persona con la que pudiera contar?

15. éCrees que no dispones de dinero suficiente para cuidar
de tu familiar ademas de sus otros gastos?

16. ¢Sientes que no vas a ser capaz de cuidar de tu familiar
durante mucho mas tiempo?

17. éSientes qua has perdido el control sobre tu vida desde el
diagndstico de la enfermedad de tu familiar?

18. ¢Desearias poder dejar el cuidado de tu familiar a otra
persona?

19. ¢Te sientes inseguro/a acerca de lo que debes hacer con
tu familiar?

20. ¢Sientes que deberias hacer mas de lo que haces por tu
familiar?

21. (Crees que podrias cuidar a tu familiar mejor de lo que lo
haces?

22. En general, ite sientes muy sobrecargado/a al tener que
cuidar de tu familiar?







Anexo IV: Hoja de informacion vy
consentimiento informado

1. Folla de informacion ao participante para estudos de
investigacion observacionais que non avalian
medicamentos nin produtos sanitarios

TITULO:

Impacto psicosocial da cadeira de rodas na vida das persoas afectadas por unha enfermidade
neuromuscular

INVESTIGADOR:

Thais Pousada Garcia. Terapeuta Ocupacional.

Master en Asistencia e Investigacion Sanitaria.

Doctorando en Ciencias Sociosanitarias. Uniersidade da Coruna.

Area de Terapia Ocupacional. Asociacion Gallega contra las Enfermedades
Neuromusculares (ASEM Galicia).

Este documento ten por obxecto ofrecerlle informacion sobre un estudo de investigacion
de tipo observacional no que se lle invita a participar. Este estudo se esta a realizar na
Asociacion Gallega contra las Enfermedades Neuromusculares (ASEM Galicia) e serd
presentado como traballo de tese doctoral no programa de Ciencias Sociosanitarias da
Universidade da Coruna.

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 o mesmo. Se asi o desexa, pode levar o documento, consultalo con outras persoas, e
tomar o tempo necesario para decidir se participar ou non.

A participacidén neste estudo é completamente voluntaria. Vd. pode decidir non participar
ou, se acepta facelo, cambiar de parecer retirando o consentimento en calquera momento
sen obriga de dar explicacions. Aseguramoslle que esta decisidon non afectara a relacion con
ASEM Galicia nin és servizos que vostede recibe como socio da mesma institucion.

Cal é o proposito do estudo?

O obxectivo principal do proxecto é detectar e analizar as necesidades de promocién de
autonomia persoal das persoas afectadas por doenzas neuromusculares en Galicia e
determinar a importancia da intervencidn coa cadeira de rodas coma tecnoloxia de apoio e
0 seu impacto na calidade de vida das persoas afectadas.

Como obxectivo secundario proxéctase o estudo da carga e das necesidades do coidador
principal das persoas con ENM.
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Por que me ofrecen participar a min?

A seleccion das persoas invitadas a participar depende duns criterios que estan descritos
no protocolo da investigacion. Estes criterios serven para seleccionar 4@ poboacion na que
se respondera o interrogante da investigacién. Vd. é convidado a participar porque cumpre
eses criterios: persoas afectadas por unha doenza neuromuscular, usuarias de cadeiras de
rodas e residentes na Comunidade Auténoma de Galicia.

Espérase que participen 100 persoas neste estudo, pertencentes a ASEM Galicia.

En que consiste a mifia participacion?

Para levar a cabo o estudio, o investigador empregara un cuestionario de recollida de datos
do participante e outro para os datos da cadeira de rodas. Ademais, aplicara os seguintes
escalas de avaliacién: Medida da Independencia Funcional (para a avaliaciéon da autonomia
persoal), Matching Person and Technology (MPT) e Escala do Impacto Psicosocial de
Tecnoloxia de Apoio (PIADS) para avaliar o impacto da cadeira de rodas sobre a vida da
persoa afectada. Por ultimo, para avaliar a carga do coidador principal aplicarase a escala
de Zarit.

A drea deTerapia Ocupacional de ASEM Galicia porase en contacto con Vd para
preguntarlle a sua dispoiiibilidade para participar no estudo. En caso afirmativo, fixarase
unha cita persoal ou ben telefénica (segundo as condiciéns do participante) para levar a
cabo a entrevista e a aplicaciéon dos cuestionarios. No caso de decidir que sexa unha
entrevista persoal, esta levarase a cabo prioritariamente no fogar do participante.

A sUa participacion tera unha duracion total maxima de duas horas.

O promotor ou o investigador poden decidir finalizar o estudo antes do previsto ou
interromper a suda participacion por aparicion de nova informacién relevante, por motivos
de seguridade, ou por incumprimento dos procedementos do estudo.

Que riscos ou inconvenientes ten?

A participacidn nesta investigacion non supord ningun tipo de risco, molestias ou
inconveniente para Vd. Simplemente sera participe deste proceso aportando a informacion
demandada e participando activamente na entrevista concertada.

Obterei algun beneficio por participar?

Non se espera que Vd. obtefia beneficio directo por participar no estudo. A investigacion
pretende descubrir aspectos descofiecidos ou pouco claros sobre o uso da cadeira de rodas
nas persoas afectadas por doenzas neuromusculares. No futuro é posibel que estes
descubrimentos sexan de utilidade para mellorar a dotacién de recursos e dispositivos de
apoio as persoas que estdn na mesma situacion. Ademais tanto os afectados como os
familiares poderan recibir toda a informacion referente @ promocién da sta autonomia
persoal.

Recibirei a informacidn que se obtena do estudo?

Se Vd. o desexa, facilitaraselle un resumo dos resultados do estudo.

Tamén podera recibir os resultados das escalas de avaliacion empregadas que se asi o
solicita, asi como da sua participacion na mesma.
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Publicaranse os resultados deste estudo?
Os resultados deste estudo seran publicados en publicacidons cientificas para a sua difusién,
pero non se transmitird ningun dato que poida levar a identificacidn dos participantes.

Como se protexera a confidencialidade dos meus datos?

O tratamento, comunicacién e cesion dos seus datos farase conforme ao disposto pola Lei
Organica 15/1999, de 13 de decembro, de proteccién de datos de caracter persoal. En todo
momento, Vd. poderd acceder aos seus datos, corrixilos ou cancelalos.

S6 o equipo investigador y las autoridades competentes que tefien deber de gardar a
confidencialidade, teran acceso a todos os datos recollidos polo estudo. Poderase
transmitir a terceiros informacién que non poida ser identificada. No caso de que algunha
informacién sexa transmitida a outros paises, realizarase cun nivel de proteccion dos datos
equivalente, como minimo, ao esixido pola normativa do noso pais.

Existen intereses econdmicos neste estudo?

O investigador non recibira retribucion especifica pola dedicacién ao estudo.

Vd. non sera retribuido por participar.

Quen me pode dar mais informacion?

Pode contactar con Thais Pousada Garcia no teléfono XXXXXXX e no email para mais

informacion.

Moitas grazas pola sta colaboracion.
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2. Documento de consentimento para a participacion nun
estudo de investigacion

TiTULO:

Impacto psicosocial da cadeira de rodas na vida das persoas afectadas por unha enfermidade
neuromuscular

Eu,

|:| Lin a folla de informacién ao participante do estudo arriba mencionado que se me entregou,
puiden conversar Thais Pousada e facer todas as preguntas sobre o estudo necesarias para

comprender as suas condicions e considero que recibin suficiente informacion sobre o estudo.

|:| Comprendo que a mifia participacion é voluntaria, e que podo retirarme do estudo cando

queira, sen ter que dar explicacidns e sen que isto repercuta nos meus coidados médicos.

[ ] Accedo a que se utilicen os meus datos nas condiciéns detalladas na folla de informacién ao

participante.
[ ] Presto libremente a mifia conformidade para participar no estudo.

Respecto & conservacién e utilizacion futura dos datos e/ou mostras detallada na folla de

informacion ao participante,
[ ] NON accedo que os meus datos sexan conservados unha vez terminado o presente estudo

[ ] Accedo que os meus datos e/ou mostras se conserven unha vez terminado o estudo, sempre e

cando sexa imposibel, mesmo para os investigadores, identificalos por ningin medio

[ ] sI accedo que os datos e/ou mostras se conserven para usos posteriores en lifias de

investigacion relacionadas coa presente, e nas condicions mencionadas.
En canto aos resultados das probas realizadas,
[ ] DESEXO cofiecer os resultados das mifias avaliacions realizadas

[ ] NON DESEXO cofiecer os resultados das mifias avaliaciéns realizadas

O/a participante, O/a investigador/a,

[Sinatura do/a participante] [Sinatura do/a investigador/a]
Asdo.: [nome e apelidos do/a participante] Asdo.: Thais Pousada Garcia
Data: [data da sinatura do/a participante] Data:
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Anexo V: Caracteristicas psicosociales de los
participantes

1. Cuestionario sobre el Uso de Tecnologias (SOTU).Parte 5.

Tabla 102: Distribucion de las frecuencias de las respuestas a la parte 5 del cuestionario SOTU
(Caracteristicas psicosociales)

Caracteristicas psicosociales (Parte 5 — Cuestionario SOTU). Tipo de silla de ruedas utilizada
Me considero una persona... Manual Eléctrica
N % N %
5.1 Ansiosa 2 3.3% 4 6.7%
Neutro 7 11.7% 8 13.3%
Tranquila 20 33.3% 19 31.7%
5.2 Depresiva 3 5% 2 3.3%
Neutro 10 16.7% 9 15%
Feliz 16 26.7% 20 33.3%
5.3 Frustrada 3 5% 3 5%
Neutro 7 11.7% 6 10%
Tolerante 19 31.7% 22 36.7%
5.4 Expectativas negativas 1 1.7% 0 0
Neutro 10 16.7% 14 23.3%
Expectativas positivas 12 20% 14 23.3%
5.5 Introvertida 6 10% 5 8.3%
Neutro 8 13.3% 6 10%
Extrovertida 15 25% 20 33.3%
5.6 Impaciente 11 18.3% 4 6.7%
Neutro 6 10% 13 21.7%
Paciente 12 20% 14 23.3%
5.7 Desmotivada 3 5% 2 3.3%
Neutro 10 16.7% 12 20%
Motivada 16 26.7% 17 28.3%
5.8 Desanimada con facilidad 5 8.3% 1 1.7%
Neutro 13 21.7% 7 11.7%
Perseverante 11 18.3% 23 38.3%
5.9 Impulsiva 4 6.7% 4 6.7%
Neutro 10 16.7% 10 16.7%
Racional 15 25% 17 28.3%
5.10 Interaccidn no frecuente con la familia 0 0 2 3.3%
Neutro 6 10% 3 5.%
Interactto frecuentemente con la familia 23 38.3% 26 43.3%
5.11 Interaccidn no frecuente con amigos 6 10% 7 11.7%
Neutro 11 18.3% 1 1.7%
Interaccidn frecuente con amigos 12 20% 23 38.3%
5.12 Pobre sensacion de bienestar 4 6.7% 1 1.7%
Neutro 12 20% 10 16.7%
Buena sensacién de bienestar 13 21.7% 20 33.3%
5.13 Fisicamente dependiente 18 30% 23 38.3%
Neutro 10 16.7% 5 8.3%
Fisicamente independiente 1 1.7% 3 5%
5.14 Emocionalmente dependiente 4 6.7% 5 8.3%
Neutro 10 16.7% 4 6.7%
Emocionalmente independiente 15 25% 22 36.7%




2. Cuestionario de Evaluacion de la Predisposicion hacia las
Tecnologias de Apoyo (ATD PA). Parte C.

Tabla 103: Distribucion de frecuencias de las respuestas afirmativas sobre las caracteristicas de
personalidad (Parte C del cuestionario ATD PA).

Caracteristicas de Personalidad Tipo de silla de ruedas utilizada

Manual Eléctrica

N % N %
Tengo el apoyo de mi familia 26 43.3% 27 45.0%
Tengo el apoyo de mis amigos 17 28.3% 23 38.3%
Tengo el apoyo de mi terapeuta 18 30% 17 28.3%
Siento que la gente en general me acepta 25 42.4% 25 42.4%
Aspiro a ir a la escuela o a trabajar 12 20.3% 15 25.4%
Tengo muchas cosas pendientes por hacer 15 25.4% 21 35.6%
Hago lo que mi terapeuta me pide sin preguntar 8 13.6% 6 10.2%
Veo a mi terapeuta como amigo/a también 12 20.3% 9 15.3%
A menudo estoy frustrado/a o agobiado/a 9 15% 5 8.3%
Siento excitacidn ante cosas nuevas 15 25.4% 27 45.8%
Estoy preparado/a para alcanzar mis metas 9 15.3% 16 27.1%
Normalmente estoy calmado/a y paciente 20 33.3% 22 36.7%
Mi vida tiene un propdsito o significado 15 25.4% 20 33.9%
Soy autodisciplinado/a 12 20.3% 15 25.4%
A menudo estoy enfadado/a 5 8.5% 3 5.1%
A menudo estoy deprimido/a 7 11.9% 5 8.5%
Prefiero que me dejen solo/a 4 6.7% 7 11.7%
A menudo estoy desanimado/a 11 18.6% 10 16.9%
Soy bastante ingenioso/a 16 27.1% 24 40.7%
Me gusta tener desafios 12 20.3% 19 32.2%
Soy responsable y se puede confiar en mi 22 36.7% 29 48.3%
En general, estoy satisfecho/a con mi vida 17 28.8% 20 33.9%
Encuentro interesante la tecnologia 22 36.7% 27 45%
Soy cooperativo/a 18 30.5% 26 44.1%
Prefiero un estilo de vida tranquilo 19 31.7% 21 35%
A menudo me siento aislado/a y solo/a 9 15.3% 5 8.5%
Llevo a cabo lo que me propongo 14 23.7% 21 35.6%
No estoy seguro/a de quién soy ahora 4 6.8% 2 3.4%
Quiero mas independencia 17 28.3% 18 30%
Tengo una buena imagen de mi mismo 12 20.3% 20 33.9%
A menudo me siento inseguro/a 12 20.3% 10 16.9%
Siento que tengo poca intimidad 9 15.3% 12 20.3%
Hago lo que mi terapeuta me pide sin preguntar 6 10% 3 5%
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	G. Otros diagnósticos: Se registra si la persona tiene diagnosticada alguna otra patología, además de la enfermedad neuromuscular.
	H. Tratamientos de rehabilitación recibidos: Se refiere a cualquier tipo de intervención, en el ámbito de la rehabilitación, que el usuario esté recibiendo (tanto por parte del sistema público como de forma privada) en el momento de la evaluación. Se conte•
	I. Percepción subjetiva de salud: Esta variable se determina a través de la aplicación de la Sección A del Cuestionario de Evaluación de la Predisposición hacia las Tecnologías de Apoyo (ATD PA). El participante ofrece una valoración subjetiva sobre determ•

	3. Características de personalidad, actitudes y preferencias:
	A. Características psicosociales: Esta variable se codifica a través de la aplicación de dos herramientas:
	a. Evaluación de la predisposición hacia las tecnologías de apoyo (ATD PA) del MPT (Anexo III: Instrumentos de evaluación). Se ha empleado la Parte C  de este cuestionario (características personales y psicosociales del usuario) integrada por 33 ítems agru•
	b. Cuestionario sobre el uso de las tecnologías (SOTU) del MPT (Anexo III: Instrumentos de evaluación). En este caso, se ha aplicado la parte 5 (características psicosociales) de esta herramienta, en la que se presentan 14 ítems referidos a aspectos de la •
	B. Predisposición hacia las nuevas tecnologías: Esta variable se determina a través de la aplicación de la parte 2 y la parte 3 del SOTU (Anexo III: Instrumentos de evaluación). Se trata de 10 ítems referidos a la percepción sobre las tecnologías en genera•


	18TVariables relacionadas con la actividad y la participación:
	1. Valoración subjetiva de la Actividad y la Participación:
	2. Capacidad funcional en el desarrollo de las actividades básicas de la vida diaria:
	A. Cuidados personales: Se incluyen las actividades de alimentación, aseo personal, baño/ducha, vestido de miembros superiores, vestido de miembros inferiores, inodoro/higiene perineal.
	B. Control de esfínteres: Control vesical y control intestinal
	C. Movilidad: Transferencias silla/cama, transferencias al inodoro, transferencias a la ducha/bañera.
	D. Locomoción: Incluye desplazamientos y escaleras. En el presente trabajo, se utilizará el término “FIM Locomoción” para hacer referencia al nivel de independencia en los desplazamientos, sin incluir “Escaleras”.
	E. Comunicación: Comprensión y expresión.
	F. Conciencia del mundo exterior: Interacción social, resolución de problemas y memoria.

	3. Capacidad funcional en el desarrollo de las actividades instrumentales de la vida diaria:
	A. Cuidado de la ropa: En este ítem se incluye el proceso de manejo de la lavadora, arreglo de la ropa y uso de la plancha.
	B. Realización de los quehaceres del hogar.
	C. Cocinar y Preparación de los alimentos.
	D. Mantenimiento del hogar / Administración

	4. Movilidad en la comunidad (uso de los medios de transporte):
	A. Transporte privado: Se incluyen los siguientes ítems:
	a. Permiso de conducir: Se determina si la persona tiene o no permiso de conducir. Se codifican como casos no aplicables aquellas personas menores de 18 años.
	b. Posibilidad para transportar la silla de ruedas en el propio vehículo.
	c. Realización de adaptaciones en el vehículo: para la conducción, para el acceso o ambos.
	B. Transporte público: Tipo de transporte público utilizado; posibilidad de utilizar/transportar la silla en los desplazamientos en vehículos públicos.
	C. Uso de la silla de ruedas: Se indica si el usuario emplea o no la silla de ruedas en los desplazamientos por la comunidad.

	5. Educación:
	A. Tipo escolarización: Se refiere a la modalidad de escolarización, definida para los alumnos con necesidades educativas especiales según el artículo 74 de la Ley 2/2006 orgánica de educación. Se contemplan las modalidades de educación ordinaria, especial•
	B. Desplazamiento hasta el centro: Comprende el medio de transporte que el usuario emplea desde el lugar de residencia hasta el centro escolar y viceversa. El tipo de desplazamiento puede ser: sin vehículo, coche propio, transporte público u otro.
	C. Uso de la silla de ruedas: Se codifica si el participante utiliza o no la silla de ruedas para el desarrollo de las actividades de educación.

	6. Trabajo:
	A. Actividad profesional: Se indica si el usuario desempeña algún tipo de actividad laboral y, en caso afirmativo, la denominación de la misma.
	B. Tipo de carga: Se refiere al número de horas durante las que el usuario desempeña su actividad profesional, pudiendo ser a jornada completa (30 o más horas a la semana), jornada parcial (menos de 30 horas a la semana) o trabajo en el domicilio (la total•
	C. Causa de no desempeñar actividad laboral: Si el usuario no realiza una actividad laboral se codifica el motivo: paro, decisión propia, jubilación por  enfermedad, jubilación por edad, decisión familiar, otros. Se considera no aplicable cuando el usuario•
	D. Desplazamiento al lugar de trabajo: Comprende el medio de transporte que el usuario emplea desde el lugar de residencia hasta el centro de trabajo y viceversa. El tipo de desplazamiento puede ser: sin vehículo, coche propio, transporte público u otro.
	E. Uso de la silla de ruedas: Se registra si la persona necesita y emplea la silla de ruedas para el desarrollo de las actividades laborales.

	7. Tiempo libre y ocio:
	A. Actividades habituales de ocio: Se enumeran las actividades de ocio que el usuario realiza con normalidad en su tiempo libre. La pregunta se plantea de forma abierta para que el participante exprese libremente aquellas cinco que realiza con mayor frecue•
	B. Modificación de actividades de ocio: Se refiere a la determinación por parte del usuario del hecho de verse obligado a cambiar el tipo y/o el número de una o varias actividades de ocio, por causa de la propia enfermedad neuromuscular o por problemas de •
	C. Lugar de desarrollo de las actividades de ocio: Se establece cuál es el principal espacio donde el usuario realiza sus actividades lúdicas, pudiendo ser el interior de la vivienda o en otros espacios.
	D. Actividades de ocio deseadas: Se enumeran las actividades de ocio que al usuario le gustaría realizar en su tiempo libre, pero que no puede debido a su enfermedad o a los factores ambientales (sobre todo, a la barreras arquitectónicas). La pregunta se p•
	E. Actividades típicas: Esta variable es registrada a través de la parte 4 del Cuestionario sobre el Uso de Tecnologías (SOTU) del MPT. Se pregunta al usuario si sus actividades son activas o pasivas, si las realiza en solitario o con otros, si está satisf•
	F. Uso de la silla de ruedas: Se registra si la persona utiliza, normalmente, la silla de ruedas durante la realización de las actividades de ocio.


	18TVariables relacionadas con los factores ambientales (entorno):
	Características del Entorno Físico:
	1. Características de la vivienda:
	A. Tipo de edificación: Se determina si el usuario reside en una casa unifamiliar, en un bloque de viviendas o en otro tipo de edificio.
	B. Lugar de residencia: Se refiere al espacio de residencia habitual del usuario, que puede ser el mismo o no que el del cuidador. Se contempla como posibles lugares de residencia, la vivienda, un centro de personas con discapacidad o un centro residencial•
	C. Propiedad del lugar de residencia: Es el régimen de propiedad que tiene el usuario (o alguno de sus familiares) sobre el lugar de residencia pudiendo ser propietario, en régimen alquiler u otras circunstancias.
	D. Medio de residencia: Se establece si el lugar de residencia del usuario se encuentra en un entorno rural o urbano.
	E. Características de la accesibilidad del lugar de residencia: La codificación de las variables relacionadas con la presencia de barreras y adaptaciones se realiza a través del cuestionario específico. Las estancias de la vivienda consideradas han sido: a•

	2. Características del entorno físico inmediato:
	A. Accesibilidad del medio físico y de los lugares de ocio: Se pregunta al usuario si los lugares de ocio que frecuenta son accesibles o no para el uso de la silla.
	B. Principales barreras arquitectónicas: Se indica al usuario que enumere las principales barreras arquitectónicas y urbanísticas que le dificultan el uso de la silla de ruedas por espacios de uso público.
	C. Adaptación del puesto escolar/laboral: Se refiere a si se han realizado o no adaptaciones específicas a las necesidades del usuario derivadas de su discapacidad en el puesto escolar/laboral y centro educativo/de trabajo.
	D. Presencia de barreras arquitectónicas y necesidad de adaptación en el entorno educativo/laboral: Se determina si el centro educativo o lugar de trabajo presenta espacios inaccesibles y si es necesario o no adaptar el puesto escolar/laboral y/o realizar •

	3. Productos y tecnología de ayuda para uso personal en la vida diaria:
	Características del entorno social (apoyo y relaciones):
	A. Convivencia: Se refiere a las personas con las que convive el usuario de forma habitual en el lugar de residencia, contemplándose las posibilidades de: no convivencia (solo), con pareja, con pareja e hijos, con hijos, con padres, con otros.
	B. Tipo de apoyos familiares: Contempla a las personas que, teniendo una relación de parentesco con el usuario, pueden ofrecerle algún tipo de apoyo en momentos puntuales (por ejemplo, cuando falta el cuidador principal). Este apoyo puede derivar de famili•
	C. Valoración de las relaciones familiares: El usuario valora, de forma subjetiva, según una escala de 1 (muy malas) a 5 (muy buenas) las relaciones que tiene con su núcleo familiar (personas con las que convive de forma habitual en el lugar de residencia)•
	D. Actividades para las que se necesita apoyo de tercera persona: Se recogen en este ítem todas aquellas actividades para las que el usuario necesita la ayuda de un cuidador o asistente (desde ayuda mínima a máxima). La necesidad de ayuda se determina en e•
	E. Cuidador principal: Se refiere a la persona que se ocupa de las necesidades, tanto básicas como psicosociales, de la persona afectada, o que lo supervisa en su domicilio o vida diaria. Esta persona podrá ser un familiar o un profesional (asistente perso•
	F. Personas a su cargo: Son las personas sobre las que el usuario ejerce algún tipo de control o cuidado, incluyendo los hijos, padres u otras personas.


	18TVariables relacionadas con la silla de ruedas:
	1. Características generales:
	A. Tipo de silla de ruedas actual: Se refiere a la silla de ruedas que el usuario utiliza habitualmente o con mayor frecuencia, pudiendo ser manual no autopropulsable, manual autopropulsable, eléctrica u otro tipo (scooter, handbike, silla de deporte…).
	B. Número de sillas prescritas: Es el número de sillas que el usuario ha utilizado desde la recepción de la primera.
	C. Número de sillas utilizadas en el momento: Es el número de sillas que el usuario emplea en el momento de la evaluación.
	D. Edad del usuario cuando recibió la primera silla: Expresado en años.
	E. Tiempo de uso total de una silla de ruedas: Se expresa en años el tiempo transcurrido desde la prescripción de la primera silla hasta la actualidad.
	F. Tiempo de uso de la silla actual: Es el período comprendido entre la recepción de la silla que el usuario utiliza actualmente hasta el momento de la entrevista. Expresado en años y/o meses.

	2. Características del sistema de provisión:
	A. Prescriptor de la silla de ruedas: Se refiere al profesional sanitario que ha realizado la prescripción de la silla de ruedas actual, pudiendo ser el médico rehabilitador, neurólogo, terapeuta ocupacional u otro profesional.
	B. Entrenamiento para el uso de la silla: Contempla si el usuario ha recibido o no un período de entrenamiento para el manejo de la silla, anterior al momento de la entrega del dispositivo.
	C. Quién proporciona el entrenamiento: En el caso de que haya existido un período de entrenamiento, se codifica el agente que se ha encargado de realizarlo, pudiendo ser el terapeuta ocupacional, el fisioterapeuta, un técnico de la ortopedia u otro profesi•
	D. Dónde se desarrolla el entrenamiento: En el caso de que haya existido un período de entrenamiento, se codifica el lugar donde se ha llevado a cabo dicho entrenamiento, pudiendo ser el hospital, ortopedia, asociación, vivienda u otro.
	E. Fuente de financiación: Se refiere a la procedencia de los recursos económicos para la adquisición de la silla de ruedas, pudiendo ser la seguridad social (prestaciones ortoprotésicas del servicio gallego de salud), servicios sociales (ayudas para la au•
	F. Precio de la silla: Se pregunta al usuario si conoce el precio de la silla de ruedas y se expresa el concepto en euros.
	G. Fabricante/Distribuidor: Es el fabricante de la silla de ruedas que utiliza el usuario de forma habitual.

	3. Características intrínsecas de la silla de ruedas:
	A. Chasis.
	B. Ruedas (traseras y delanteras) y frenos.
	C. Sistema de sedestación y cojín.
	D. Asiento.
	E. Respaldo.
	F. Apoyos: reposacabezas, reposabrazos, reposapiernas, reposapiés.
	G. Seguridad: uso de cinturón o arnés.
	H. Accesorios y opciones: sistema de bipedestación, de basculación o elevación de asiento.
	I. Características específicas de la silla eléctrica.

	4. Características del uso de la silla de ruedas:
	A. Espacio de uso: Se indica el lugar en el que el usuario emplea la silla de ruedas normalmente o con mayor frecuencia, pudiendo ser el interior del lugar de residencia, el exterior de la vivienda o ambos entornos.
	B. Frecuencia de uso de la silla de ruedas: Se refiere a la asiduidad con que el usuario necesita su silla de ruedas. Se ofrecen las siguientes opciones: uso diario, durante todo el día; a diario pero no todo el día; tres o cuatro veces por semana; una vez•
	C. Número de horas de uso de la silla al día. Se codifica sólo para aquellos participantes que emplean la silla de ruedas principal a diario.
	D. Necesidad de otro producto de apoyo para la movilidad personal: Se registra si el usuario, además de su silla de ruedas habitual, requiere de otro dispositivo para la movilidad personal, pudiendo ser un bastón, muletas, andador, una silla de oficina con•
	E. Frecuencia de uso del segundo producto de apoyo: En el caso de utilizar un segundo dispositivo para la movilidad, se le pregunta a la persona por la frecuencia de uso de éste, codificándose de forma exacta a la establecida para la silla de ruedas.
	F. Actividades en las que se utiliza la silla de ruedas: Se codifican y contabilizan todas las actividades para las que el usuario  utiliza su silla de ruedas, empleando las categorías generales de actividad y participación.
	G. Problemas asociados: Se refiere a las condiciones de salud, complicaciones y/o problemas de sedestación que pueden haber sido derivados, según la opinión subjetiva del usuario, por el uso continuado de la silla de ruedas. Se incluye: debilidad en alguna•
	H. Causas del uso y del no-uso de la silla de ruedas: se ofrece una lista de posibles razones que determinan el uso de la silla de ruedas. En otra lista, se ofrecen las razones para el no uso de la silla de ruedas, si el participante dispone de otra silla •
	I. Grado de emparejamiento entre la silla de ruedas y el usuario: Esta variable es codificada a través de la aplicación del formulario del dispositivo (parte D) del ATD PA. Está formado por 12 ítems en los que se le pregunta al participante el grado de ada•


	18TVariables del cuidador:
	1. Características sociodemográficas:
	A. Sexo: Hombre, mujer.
	B. Edad.
	C. Estado civil: Soltero, en pareja, casado, separado, viudo
	D. Situación laboral / educativa: en activo, en activo con reducción de jornada, en paro, recibiendo prestación de Ley de dependencia,(62) jubilación por edad, jubilación por enfermedad, otra situación.
	E. Relación con el afectado: Se refiere al tipo de relación de parentesco  que el cuidador principal tiene con la persona afectada, pudiendo ser el hijo, padre, madre, cónyuge/pareja o un familiar de otro grado.

	2. Atención médica y social:
	A. Dificultad para acudir al médico: Se pregunta al cuidador si tiene dificultad o no para ir a su médico de cabecera. Si la respuesta es afirmativa se le pide que indique la causa, entre las opciones: no puede dejar al afectado/a solo, problemas con los h•
	B. Medida que la facilitaría el acceso a los servicios sanitarios: Se le pregunta qué opción le facilitaría en mayor grado el acceso a los servicios sanitarios: ayuda de tercera persona que cuide al afectado/a en su ausencia, mayor flexibilidad en el horar•
	C. Dificultad para acudir al trabajador social: Se pregunta si el cuidador tiene dificultad para acudir a su unidad de trabajo social cuando lo necesita.
	D. Controles sanitarios y sociales de prevención: Se refiere a si el cuidador es citado por su médico de familia y/o trabajador social para hacer un seguimiento de su situación, por el hecho de ser cuidador. Es decir, si tiene citas programadas sin necesid•
	E. Valoración de un profesional de coordinación sociosanitaria: Se le pregunta que el tipo de valoración que le merecería la existencia de un profesional de apoyo para el asesoramiento sobre temas sociosanitarios.

	3. Necesidades y demandas de la labor de cuidados:
	A. Número de horas al día dedicadas al cuidado de su familiar.
	B. ¿Crees que la enfermedad de tu familiar ha influido en tu/vuestra manera de organizarte/ros?
	C. En caso afirmativo, ¿esta nueva organización implica una planificación de las actividades con mucho tiempo de antelación?
	D. ¿Has visto mermado tu estado de salud física desde que desempeñas las funciones de cuidador?
	E. ¿Has sufrido dolores de espalda y/o en las articulaciones desde que desempeñas las funciones de cuidador?
	F. ¿Consideras que las ayudas técnicas, como una grúa, pueden ayudarte en tu labor?
	G. ¿Has sentido alteraciones frecuentes en el estado de ánimo (tristeza, nerviosismo, ansiedad)?
	H. ¿Has visto reducido tu tiempo de ocio desde que desempeñas funciones de cuidador?
	I. ¿Has visto reducidas tus relaciones sociales desde entonces?

	4. Sobrecarga del cuidador:
	2.5.c) Descripción de los instrumentos de medida:

	18TCuestionario de elaboración propia:
	1. Descripción del instrumento de evaluación:
	2. Propiedades psicométricas:

	18TEvaluación del impacto de la silla de ruedas como medida de resultados:
	1. Escala del Impacto psicosocial de los dispositivos de apoyo – Psychosocial Impact of Assisitive Devices Scale (PIADS):

	Tabla 19: Composición de los ítems en las tres dimensiones de la PIADS
	*Una puntación alta para estos ítems indica un impacto negativo en la calidad de vida. Una puntuación positiva alta en las demás preguntas indicaría un impacto positivo en la calidad de vida.
	A. Propiedades psicométricas de la PIADS
	2. Matching Person and Technology (MPT):
	B. Propiedades psicométricas del Instrumento MPT:

	1. Descripción del instrumento de evaluación:
	2. Propiedades psicométricas:
	2.6 Procedimiento – Trabajo de campo
	2.6.a) Contacto con los participantes:
	2.6.b) Proceso de evaluación:

	2.7 Análisis estadístico de los datos
	2.8 Aspectos ético-legales
	5.8.a) Hoja de información y consentimiento informado
	5.8.b) Confidencialidad de los datos


	3.  RESULTADOS
	3.1. Bloque Descriptivo
	3.1.a) Perfil de las personas afectadas por una Enfermedad Neuromuscular
	18TCaracterísticas sociodemográficas
	18TCaracterísticas clínicas y del estado de salud


	Figura 6: Distribución de la frecuencia del tipo de silla utilizada, según el nivel de deambulación
	*Evaluada a través de la Parte A del cuestionario ATD PA
	* El rango de la puntuación total está comprendido entre 9 y 45 puntos. El rango de cada ítem es de 1 a 5 puntos.
	18TCaracterísticas de personalidad, actitudes y preferencias
	*Debido al elevado número de ítems sólo se han incluido en esta tabla aquellos con una mayor frecuencia de respuestas afirmativas.


	Tabla 25: Respuestas obtenidas en el cuestionario SOTU para cada sección, según rango de edad
	*Puntuaciones máximas: Cuestionario completo: 31; Parte 2 - experiencias con tecnologías: 5 puntos, Parte 3 - perspectivas sobre tecnologías: 8 puntos; Parte 4 - Actividades típicas: 4 puntos; Parte5 - Características psicosociales: 14 puntos.
	18TActividades y participación. Desempeño ocupacional
	1. Valoración subjetiva de la actividad y la participación


	Tabla 27: Descripción de los valores obtenidos para la Sección B del cuestionario ATD PA
	* El rango de la puntuación total está comprendido entre 12 y 60 puntos. El rango de cada ítem es de 1 a 5 puntos.
	2. Actividades básicas de la vida diaria

	Tabla 28: Descripción de los valores obtenidos para Medida de la Independencia Funcional (FIM)
	Figura 7: Independencia en la movilidad personal según el tipo de SR utilizada
	Independientes: FIM=6; Con supervisión: FIM=5; Dependientes: FIM≤4

	Figura 8: Independencia en la locomoción según el nivel de deambulación
	Independientes: FIM=6; Con supervisión: FIM=5; Dependientes: FIM≤4
	*Se incluye aquí la silla de ruedas principal
	3. Actividades instrumentales de la vida diaria
	*Se considera no aplicable cuando la persona no es independiente en su desarrollo. SR: Silla de ruedas

	4. Movilidad en la comunidad (uso de los medios de transporte)
	5. Educación
	6. Trabajo
	*Sólo se incluyen los datos referidos a personas en edad laboral. Admon: Sector de la administración. En cada ítem, se indica entre paréntesis el número considerado de usuarios.

	7. Tiempo libre y ocio

	Tabla 34: Actividades de ocio realizadas por los participantes según el tipo de silla de ruedas utilizada
	Tabla 35: Actividades de ocio que los participantes desearían realizar según el tipo de silla utilizada
	18TFactores ambientales
	1. Características de la vivienda y del entorno físico
	* Varias opciones de respuesta son posibles

	2. Características del entorno social

	3.1.b) Características de la silla  de ruedas
	18TCaracterísticas generales y del sistema de provisión

	Tabla 40: Características de la experiencia en el uso de la silla de ruedas
	18TCaracterísticas intrínsecas a la silla de ruedas

	Figura 9: Distribución de los porcentajes de los materiales utilizados en la construcción del chasis
	Tabla 42: Características del chasis de las sillas de ruedas y sus accesorios
	Tabla 43: Características de las ruedas y del sistema de frenado, según el tipo de silla empleada
	Tabla 44: Características específicas del sistema de conducción de la silla eléctrica (n = 31)
	*% calculado sobre 31 participantes, usuarios de sillas de ruedas eléctricas

	Tabla 45: Características del asiento y del respaldo de las sillas de ruedas, según el tipo de silla
	Figura 10: Materiales del cojín más frecuentes
	Tabla 46: Características de los reposabrazos y los reposapiés, según el tipo de silla
	*Tres usuarios de sillas manuales han eliminado los reposabrazos.
	**Dos usuarios de sillas manuales han retidaro los resposapiés.
	18TCaracterísticas relacionadas con el uso de la silla de ruedas
	* Son posibles varias opciones de respuesta


	Figura 12: Problemas asociados al uso de la silla de ruedas manual
	Figura 13: Problemas asociados al uso de la silla de ruedas eléctrica
	* Son posibles varias opciones de respuesta
	* Son posibles varias opciones de respuesta
	3.1.c) Características de los cuidadores
	18TCaracterísticas sociodemográficas de los cuidadores

	Tabla 51: Características demográficas de los cuidadores principales (n = 41)
	*Porcentaje calculado sobre 27 cuidadores que no trabajan
	18TAtención médica y social del cuidador
	18TNecesidades y demandas de la labor de cuidados

	Tabla 53: Características de la demanda de la labor de cuidados (n = 41)
	*Se recogen aquí las frecuencias de aquellas respuestas afirmativas a las cuestiones planteadas
	18TPresencia de sobrecarga en el cuidador

	Figura 14: Edad media del cuidador según el tipo de sobrecarga
	Tabla 54: Características demográficas del cuidador, según el tipo de sobrecarga (n = 29)
	3.2 Bloque de Análisis
	3.2.a) El impacto psicosocial de la silla de ruedas


	Por otra parte, y como se observa en la Tabla 58, la frecuencia de uso también es un factor que podría influir en el impacto derivado de la silla de ruedas. Las personas que no emplean su silla de ruedas a diario (n = 7) presentan una media para las t...
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