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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 (SR) 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 participacion.

El impacto psicosocial derivado del empleo de la silla determina, finalmente, su
integracioén 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 evalué esta variable
dependiente con el instrumento Psychosocial Impact of Assistive Devices Scale (PIADS) en
60 participantes con ENM, usuarios de silla de ruedas.

Para obtener informacién sobre aspectos relacionados con las actividades, la participacion y
los factores contextuales se aplicé un cuestionario propio y un instrumento de medida de
ajuste y resultados en el &mbito de los PA (Matching Person and Technology). También se
valoré la sobrecarga del cuidador.

Los resultados sefialan que, en general, el impacto psicosocial de la silla de ruedas es
positivo, siendo sus principales factores determinantes el hecho de que ésta sea eléctrica,
la independencia que ofrece en movilidad personal y el correcto emparejamiento persona —
dispositivo.

Se propone un modelo conceptual del impacto positivo de la silla de ruedas en
personas con ENM vy la consideraciéon de esta medida en los procesos clinicos de
prescripcion para mejorar su calidad de vida.




ANTECEDENTES Y ESTADO DEL ARTE

«Constituyen un grupo de patologias cronicas y progresivas =» Disminucion de
independencia funcional y movilidad

*Como objetivo de la intervencién se procura el mantenimiento de capacidad fisica =
Beneficios en la actividad y participacion
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*En general, se detecta una escasa consideracion sobre la opinién de usuarios finales

«Se deben desarrollar modelos de provision basados en el emparejamiento persona —
tecnologia

«Mercado: heterogéneo, fragmentacion de demanda, ausencia de informacién sobre
recursos

24

*En Espafia se detectan carencias: legales, financieras, tecnoldgicas, empresariales
eConsideracién de factores personales y ambientales

eImportancia para la demostracion de la efectividad de los PA

eLa Practica Basada en la evidencia permite =» Optimizacion de los servicios

eHeterogeneidad de colectivos, pocos estudios centrados en ENM

eEstudios sobre SR centrados en componentes fisicos, no en su impacto sobre calidad de
vida

eEscasez de instrumentos de evaluacién validados en Espafia

eAusencia de estudios sobre el efecto de factores ambientales o sobre el efecto del PA en la
sobrecarga del cuidador

*Ningun estudio previo que haya centrado la investigacion en el uso de productos de apoyo
en las enfermedades neuromusculares desde la perspectiva de la terapia ocupacional.

JUSTIFICACION DE LA INVESTIGACION

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
conservacion de la fuerzay la energia, asi como el incremento de su bienestar. A pesar de
este potencial, su éxito no esta siempre asegurado. Por ello, los profesionales de la salud
necesitan herramientas que permitan cuantificar la efectividad y el éxito de sus
intervenciones en relacién a esta tecnologia de apoyo.




La investigacion centrada en la medida de resultados sobre la intervencién con
dispositivos para la movilidad personal tiene una importante influencia en los sistemas
publicos de provision y en la préactica clinica. Ademas, resulta de utilidad para determinar
los beneficios en la “vida real” de sus usuarios.

La actividad y la participacion pueden ser entendidas como los objetivos que la persona
guiere 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 desempefio ocupacional, no ha sido suficientemente
explorada, en el sentido de tener en cuenta dichos aspectos en el proceso de seleccién 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.

Una mejor comprensidn del efecto del uso de la silla de ruedas sobre la calidad de vida
puede apoyar el razonamiento clinico de terapia ocupacional y la toma de decisiones en la
provisidn de servicios dirigidos a este colectivo.

Con la realizacién de este proyecto se pretende, no sélo afianzar las posibilidades de
intervencién de la terapia ocupacional como asesor en productos de apoyo para la
promocién 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 auténoma.
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.

Asi, a modo de sintesis, se destacan motivos que han inspirado el desarrollo del presente
trabajo:

' * PA para la movilidad mas empleado
Silla de - Aumento de prevalencia
+ Fundamental para mantener la independencia
ruedas + Barrera o facilitador
FaCtOI‘ES + Actividad v participacion
inﬂuyentes +» Factores contextuales
. + Aplicacion directa a la practieca clinica
Me dlda de * Mejor seleccién v motivaeidn para su uso
* Aumento de eficiencia de procesos
ReSU'ltadOS asistenciales
Impacto + Autopercepeion del beneficio de la SR
R . + Personalizacion v optimizacion de la
psicosocial provision
Inve Stlg acion * Demostracion de efectividad de sus intervenciones

+ Apoyo al razonamiento clinico
en TO POy




HIPOTESIS DE TRABAJO

En base a los datos que justifican la pertinencia de este estudio, se plantearon tres hipotesis,
gue serian confirmadas (o descartadas), a través de la realizacion del presente estudio:

e Hipdtesis principal:
e El impacto psicosocial de la SR en la vida de las personas con ENM es
positivo
e Dicho impacto positivo esta influenciado por factores contextuales
(ambientales y personales), actividad / participacion, caracteristicas de la
propia Silla de Ruedas.

e Hipotesis 2:
e Existe un correcto emparejamiento persona con una ENM y su silla de

ruedas
o El correcto emparejamiento conduce a un impacto psicosocial positivo.

e Hipotesis 3:
e Existe sobrecarga en el cuidador de las personas usuarias de silla de ruedas y
afectadas por una enfermedad neuromuscular.
e Lapresencia de determinados factores ambientales y personales determina
la existencia de sobrecarga en el cuidador principal.

METODOLOGIA

TIPO DE ESTUDIO

La metodologia aplicada responde a un disefio descriptivo u observacional, pero
también se han aplicado pruebas de analisis para realizar las inferencias requeridas en el
establecimiento de las posibles correlaciones.

La temporalidad corresponde a un disefio transversal.

AMBITO Y PERIODO

El trabajo se ha realizado en colaboracion con una entidad no lucrativa de &mbito
autondémico, abarcando a las cuatro provincias de Galicia.

La duracién del trabajo de campo fue de 16 meses, entre el 15 de enero de 2010 hasta el 15
de mayo de 2011.




POBLACION DE ESTUDIO

e Criterios de inclusidn para los participantes (personas con una ENM):

o0 Personas con un diagndstico conocido o probable de enfermedad
neuromuscular.

0 Tener su residencia habitual en Galicia.

o0 Edad igual o mayor de 7 afios.

0 Tener y/o utilizar una silla de ruedas como producto de apoyo para su
movilidad personal.

o Ofrecer su consentimiento informado para participar en el estudio.

e Criterios de inclusion para los cuidadores:
o0 Ofrecer un apoyo continuado en el desarrollo de una o mas actividades a la
persona afectada por una ENM, usuaria de silla de ruedas.

o0 Dedicar mas de dos horas de cuidado diario.
0 Tener unvinculo familiar de hasta 2° grado con el usuario

Muestra final:

o Personas con una enfermedad neuromuscular: 60
o0 Cuidadores de personas con una ENM: 41

MEDICIONES INTERVENCIONES

Variable principal de estudio: Impacto sobre la calidad de vida derivado del uso de la
SR en personas con ENM.

La calidad de vida es un constructo complejo, y en este caso se ha considerado la
perspectiva de la propia persona, integrando los factores psicosociales que condicionan el
uso de un PA:

o Competencia
e Adaptabilidad
e Autoestima

La medicion y evaluacidon de esta variable se ha realizado mediante la aplicacién de la escala
“Pyschosocial Impact of Assistive Device Scale” (Day & Jutai, 2006).

Ademas, se han valorado otras variables independientes, relacionadas con las
caracteristicas de la propia personay otras especificas sobre su cuidador:

e Factores personales: Caracteristicas sociodemograficas y clinicas,
caracteristicas de personalidad, actitudes y preferencias.

¢ Variables de actividad y participacion: Capacidad funcional en el
desarrollo de actividades bésicas de la vida diaria (AVD), capacidad funcional en
las AVD instrumentales, movilidad en la comunidad, educacién, trabajo, tiempo
libre y ocio, valoracién subjetiva de actividad y participacion.




e Factores ambientales: caracteristicas del entorno fisico, productos y
tecnologia de apoyo, caracteristicas del entorno social.

¢ Factores relacionados con la silla de ruedas: caracteristicas generales,
sistema de provision, caracteristicas del uso de la silla de ruedas.

e Variables del cuidador: caracteristicas sociodemograficas, atencion médica y
social, necesidades y demandas de su labor de cuidados, nivel de sobrecargar.

En este caso, se han empleado las siguientes herramientas de evaluacién:

«Cuestionario del usuario: Persona / Actividades y Participacion / Entorno
eFicha de la silla de ruedas
eCuestionario para el cuidador

<Evaluacion de la independencia funcional
*Dos dimensiones: motora (13 items) y cognitiva (5 items)

*Survey of Technology Use (SOTU): Predisposicion hacia las tecnologias

eAssistive Technology Device Predispossition Assesment (ATD PA):
Emparejamiento persona - tecnologia

<Evaluacion de la vivencia subjetiva de la sobrecarga percibida por el cuidador




PRINCIPALES RESULTADOS

CARACTERISTICAS DE LA PERSONA

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%
Educacién 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 afos 12 20%
18 — 35 afios 16 26.7%
36 — 50 afios 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

Grupo Diagnostico

305 3%

5% M Distrofias Musculares

Nivel de Deambulacion

7%

M Deambulante

m Grado |, Nivel 1

7% B AME Comunitario
M Deambulante en el
12% = Miopatias 48% hogar
W Deambulante no
58% M Artrogriposis funcional
o No deambulante
12%
B Otros
Grado y Nivel de Dependencia Tratamiento de rehabilitacion
79, 0280 305 3%
20% M No Valorado
W Grado I, Nivel 2 B Ninguno
= Grado |lI, Nivel 1 B Terapia ocupacional
47%
M Grado II, Nivel 2 o Fisioterapia
m Grado [l, Nivel 1 u Logopedia
W Grado |, Nivel 2 m Ctros




Perfil de personalidad Predisposicion hacia las
tecnologias

* Predominio de respuestas
positivas * Mayoria de respuestas

+ Interaccion frecuente con la positivas
familia (n=49)

* Tolerantes (n=41)

» Tranquilas (n=39)

* Emocionalmente independientes
(n=37)

* Felices (n=36)

* Extrovertidas (n=35)

* Edad menor de 36 anos: Mejor
predisposicion
* Puntuacion media ligeramente

superior en usuarios de SR
Eléctricas

Actividades basicas de la vida diaria

» Perfil heterogéneo en nivel de independencia
» Nivel cognitivo adecuado, en general

» Mayor dependencia en: bafio/ducha, vestido y transferencias

30 5 31
26 30
25
25
20
20
15 13 15
B Manual No 15
autopropulsable 10
M [{] @ Deambulantes
anual N 3 3
autopropulsable 5 . . No deambulantes
m Eléctrica 0 . T - T
& g )
,@“‘r@ & . 0’@
& ¢ s
< S
e EE,
¢ &
Nivel de Independencia en Locomocion Nivel de Independencia en Locomocion
Caracteristicas de la vivienda y del entorno fisico: Residencia
Tipo de residencia Nivel de accesibilidad (n=53)
u Vivienda Centro especifico mResidencia 60 48
50
10% 2% 40 -

Barreras Arquitecténicas Adaptaciones realizadas

=51 mNo

10




Empleo de Productos de Apoyo

» Frecuencia de uso baja

» El 60% emplea so6lo un PA o
ninguno

» PA mas utilizados:
O Cama eléctrica (n=16)
0 Silla de ducha (n=11)
0 Silla de bafiera (n=7)

» PA para las transferencias:

0O Solo empleados por el 31.7%

0O Graa (n=16), tabla de transferencias (n=3).

0 30 usuarios no deambulantes no usan PA
para las transferencias ‘

O 15 usuarios de SR eléctricas los utilizan

CARACTERISTICAS DE LA SILLA DE RUEDAS

Tipo SR utilizada

m Silla Manual no-autopropulsable
Silla Manual Autopropulsable

m Silla Eléctrica

Experiencia en el uso de la silla de ruedas

(anos)

(anos)

Variables Media (SD) Rango
N° de sillas prescritas 2.85 (1.52) T

N° de sillas utilizadas en el momento 1.35 (0.48) 1
Edad de uso de la primera silla (afios) 22.8 (15.83)

Tiempo transcurride desde la prescripcion de la primera silla 12.35 (9.52)

Tiempo transcurrido desde la prescripcion de la silla actual 3.656 (3.11) 13.50

Problemas asociados al uso de SR Manuales

36%

17%

B Debilidad
o UPP
149 m Dolor

0%

m Escoliosis / Contracturas
@ Problemas Respiratorios

O Aumento de peso

28%

Problemas asociados al uso de SR Eléctricas

40%

11

12%

m Debilidad

m UPP

@ Dolor

M Escoliosis / Contracturas
@ Problemas Respiratorios

B Aumento de peso




CARACTERISTICAS DEL CUIDADOR
Caracteristicas sociodemogréficas del cuidador

Mujer
Casada
Madre

En activo

12

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%
Situacion Laboral / rEn activo 12 29.3% |
Educativa En activo con reduccion de jornada 2 4.9%
En paro 6 14.6%
Recibiendo prestacion de Ley de 11 26.8%
dependencia 10 24.4%
Jubilacion por edad 0 0
Jubilacién por enfermedad
Causas de no Decision propia 7 25.9%
desempefar actividad | Jubilacion 10 37% |
laboral® Imposibilidad compatibilizar cuidado con 8 29.6%
trabajo 2 7.4%
Otros
Relacion con el Hijo 1 2.4%
afectado Padre 5 12.2%
| Madre 27 65.9% |
Conyuge-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

Presencia de sobrecarga del cuidador

34.1%

26.8%

26.8%

7.3%

Tipo de Sobrecarga

® Sin sobrecarga
Sobrecarga Leve
B Sobrecarga Intensa

37%

Perfil del Sobrecarga Sobrecarga
cuidador leve (%) Intensa (%)

24.4% Perfil del afectado | Sobrecarga Sobrecarga
leve (%) Intensa (%)

29.3%

Hombre 34.5%
24.4% Distrofia Muscular 31%
14.6% No deambulante 27.6%
SR Eléctrica 24.1%
No uso de PA para 27.6%
transferencias

37.9%
24.1%
24.1%
27.6%
34.5%




CONTRASTE DE HIPOTESIS

Confirmacion Hipotesis 1:
Impacto positivo, aunque moderado, de 1a SR sobre la calidad de vida de
las personas con ENM

Competencia 1.06 (0.83) 1 3.67 0.886

Adaptabilidad 1.23(1.04) 1 3.83 0.892

Autoestima 0.92 (0.87) 0.82 3.63 0.689
Puntuaciones de PTADS segun el Puntuaciones de PTIADS segun nivel de

tipo de SR independencia en locomocion
¥ Competencia Adaptabilidad M Autoestima ¥ Competencia Adaptabilidad MW Autoestima
1.67
0.9 09 097
0,72 0 72
Manual No Manual Eléctrica Independientes Con supervision Con ayuda
autopropulsable autopropulsable

Confirmacion Hipétesis 2:
Existe un correcto emparejamiento persona con ENM-Silla de ruedas y
éste influve positivamente sobre el impacto psicosocial derivado

Puntuaciones medias obtenidas en el formulario del dispositivo (ATD PA)

Items Tipo Silla de ruedas: Media (SD)
Manual de Manual Eléctrica
asistente AutoPropulsable

La SR me ayuda a alcanzar mis metas 3.33 (L) 3.507 (1) 4.06 (1.2)

La SR me beneficia y mejora mi calidad de vida 4.33 (0.5) 4.17 (0.8 4.68 (0.5)

Estoy seguro de saber como usar la SR v sus caracteristicas 4.83 (0.4) 4.48 (0.9 4.94 (0.3)

Me siento seguro al utilizar la SR 4 (1.5) 3.87 (1.2) 4.45 (0.9)

La SR encaja bien con mis habitos y costumbres 3.17 (1.5) 3.3 (1.3) 4.32 (0.8)

Tengo las capacidades v resistencia necesaria para usar la SR sin incomodidad. 2.33 (1.8) 2.87 (1.5) 4.35 (0.8)

estrés ni fatiea

Dispongo de los apoyos, asistencia y ajustes para usar con éxitola SR 4.67 (0.5) 4.04 (1.2) 4.23 (1)

La SR encaja fisicamente en todos los entornos (casa, coche...) 2.67 (1.4) 2.26 (1) 2.45 (1)

Me siento cémodo (v no cohibido) usando la SR cuando estoy con mi familia 4(1.7) 4.65 (0.6) 4.71 (0.7

Me siento comodo (¥ no echibido) usando la SR cuando estoy con amigos 3.5 (1.9 3.61 (1.7 4.19 (1.4

Me siento comodo (v no cohibido) usando la SR cuando estoy en la escuela o trabajo 3.2 (L.8) 3.44 (1.5) 4.53 (0.8)

Me siento comodo (v no cohibido) usando la SR en la comunidad 3.33 (1.9) 3.65 (1.5) 4.35 (0.9)

Puntuacion Total (rango 0 a 60) 42.83 (10.8) 41.83 (8) 48.65 (5.5)
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Confirmacion Hipotesis 3:

Existe sobrecarga en los cuidadores de personas con ENM y esta
determinada por factores contextuales

Actividades
no
atisfactorias

:

Carac

de‘I Af

Alteracion
del estado
de salud

Desarrollo
actividad
educativa

so diario de
la SR

stado

INTERROGANTES DERIVADOS DE LOS RESULTADOS

Cuestiones de
Partida

+Por queé se utiliza la
silla de ruedas?

. /
'd ™

Para qué se emplea la
silla de ruedas?

.Cual es el impacto de
la SR sobre la calidad
de vida?

14

Resultados
obtenidos

4 ™\

- No todos emplean la SR a diario

- 25 utilizan un 2° PA para la
movilidad

- El efecto de la SR eléctricaes
mejor que la silla manual

. J

- Los usuarios independientes en
locomocion no tienen una
deambulacién funcional

- La SR es utilizada para
desplazamientos y otras actividades

\_ J/
e N

Elimpacto psicosocial de 1a SR es,
en general, positivo

Afectacion
-) del estado
de animo

Reduceion
de
relaciones
sociales

del Cuidador

Interrogantes
derivados

- (Qué factores determinan el uso de la
SR?

- ¢Por qué la SR no se utiliza con mas
frecuencia y en todos los espacios?

- ¢Por qué la mitad de la muestra
emplea una SR manual, cuando la
eléctrica tiene mas beneficios?

-~
- iPor qué algunos usuarios no son
independientes en la locomocién?

- (Esto es importante en el
desempeiio de otras actividades?

- (La SR es un facilitador o una
barrera para el desempefio?
N

Ve

Qué factores determinan dicho
impacto positivo?




PROPUESTA DE MODELO EXPLICATIVO:
Factores condicionantes del impacto positivo de la silla de ruedas en la vida de las personas con ENM

PR
4 Factores Personales - o Factores ambientales |,
- \
/ )

Z . » . h » \\
f’ Caracteristicas Caracteristicas Contexto Apoyos y \
clinicas psicosociales Fisico relaciones \
! 4 | Predisposicion . AN \
A o ~ . ~ favorable - - ~ ¢ ~ =,
_ hacia las . . | | \
{ biagnéstico: Recepcion tecnologias Residencia No uso Avoyadel Mo apoyo Apoyode y
artrogriposis diagndstico Deambulacian Mot e Auto Percepcion habitual de PA Cuidador N p ¥ del cuidadaor ATEen
Distrofia en edad no funcional otvation || paterminacion | de apoyos encentro para profesional cuidador en en movilidad act.
] Muscular temprana de atencian caminar AVD personal educativas \
I . N AN A M Ay J . AN N 1
{ \
e
! ptabilidg, I
! 1
! [
| I
I Impacto .
! Positivo I
A !
\ sobre la
\

: $  Ciidadde 3 /
Vida S !
\\ %{b g !:
| I
\
\‘ ;’
\‘ ¢

¥
Actividad y Participacion e Lo Silla de ruedas

9 , .

[ eoricfaccic ' 1 ( | [ Movilidad - ' ! ' isti

Satisfaccion sobre Perfil de . . Caracteristicas .
" AVD AIVD en P Tipo Silla o Perfil de uso
desempefio comunidad actividades intrinsecas
Valoracién Valoracidn &n Usode SR Usode SR Usode SR en Dﬂs:'emuo Silla de . Reposapiés o Usode Emparejamiento
positiva de positiva de autceuidado en movilidad en Admon. enAct. transporte actividades ruedas Rel;“:ftﬂ'“ regulable Experiencia Sken correctopersona-
Libertad Participacion (FIM Motor) personal General Domeésticas publico s eléctrica abatible en altura previa e:;;I:;s tecnologia
. J
- = - A !
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CONCLUSIONES

HIPOTESIS 1

e Lasillade 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.

e EIl conocimiento de la forma en que la silla de ruedas es incorporada a la
vida diaria de la persona con una ENM le ayudaré a alcanzar sus objetivos
y expectativas, asi como a establecer los beneficios sociales y personales
derivados de su utilizacion.

e 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 determinacién, por una parte, de cuél es el
efecto de la silla de ruedas en usuarios con ENM vy, por otra, el
establecimiento de los factores explicativos de dicho impacto.

e Se ha demostrado una adecuada consistencia interna para la puntuacion
total de PIADS, y para la obtenida en las subescalas de la competenciay la
adaptabilidad.

e Lasilla 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.

e La independencia en la movilidad personal (o locomocion) es el principal
factor que determina un impacto positivo sobre la calidad de vida
derivado del uso de la silla de ruedas.

e La baja frecuencia de uso de la silla y el mantenimiento de la capacidad
residual de marcha apenas repercuten en como la persona percibe el
impacto del dispositivo sobre su calidad de vida.

e Las barreras arquitectonicas son un factor ambiental limitante para el uso
de la silla de ruedas. El proceso de adaptacion del hogar es una de las
necesidades de las personas afectadas por una ENM usuarias de este PA.

e Existe un periodo de adaptacién al uso de la primera silla de ruedas que
derivara en un impacto psicosocial positivo. Durante esta etapa de
asimilacion, la persona construye el significado atribuido al dispositivo.

e En el proceso de prescripcién de la silla de ruedas, el profesional debe
considerar no solo a la persona, sino también las necesidades en el
desempefio de actividades y participacion, asi como la interaccién con su
entorno.

e Se plantea un modelo explicativo, en el que se ponen de manifiesto los
principales factores determinantes del impacto positivo sobre la calidad
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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
percepcidn de la afectacion del estado de salud, con las alteraciones en el
estado de animo y con la reduccion 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
planificacibn de los programas de rehabilitacion: El proceso de
intervencion y atencion 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 influirdn 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 satisfaccion de los dispositivos de
apoyo es fundamental para poder satisfacer las necesidades de esta poblacién 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.
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