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Introduccion

Las enfermedades neuromusculares (ENM) son 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.(Cup et al., 2007; Fowler, Graves, Wetzel, & Spencer, 2004)
Aunque el grado y la severidad de la afectaciéon varian de una persona a otra, su principal
caracteristica que define es el curso progresivo, determinado por una disminucién de la fuerza
muscular, asi como la presencia de contracturas, fatiga, deformidades y afectacion de la funcion
pulmonar.(Fowler et al., 2004)

Estos sintomas compartidos reducen la capacidad funcional de la persona afectada y constituyen
una pérdida progresiva en el desempefio de las actividades y participacion.(McDonald CM, 2002;
Vandervelde, Van den Bergh, Goemans, & Thonnard, 2009) Una de sus principales limitaciones es
la disminucion de la marcha como consecuencia del avance de la enfermedad.(Bostrom,
Natterlund, & Ahlstrom, 2005) 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.(Muscular Dystrophy Campain, 2006)

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. Entre ellos, la silla de
ruedas es uno de los mas empleados por este colectivo.(Harris, 2007; Harris & Sprigle, 2008)
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.(Salminen, Brandt, Samuelsson, Toytari,
& Malmivaara, 2009)

La silla de ruedas proporciona a las personas con enfermedades neurodegenerativas claros
beneficios, como el mantenimiento de su movilidad, el desarrollo de actividades sociales y en la
comunidad, la prevencion de caidas, la conservacion de la fuerza y la energia, asi como el
incremento de su bienestar.!*75176) 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)

En este sentido, se precisan instrumentos que reflejen las necesidades de los usuarios finales para
la optimizacion de sus capacidades funcionales y su calidad de vida.(Cook AM & Hussey SM, 2003)
Asi, ha surgido la medida de resultados en productos de apoyo como un proceso dirigido a la
evaluacién del servicio, que permite medir y establecer cuales son los productos que funcionan y
como lo hacen, para qué usuarios son mas adecuados.(De Ruyter F, 1997) La investigacién
centrada en la medida de resultados sobre la intervencidn con dispositivos para la movilidad
personal tiene una importante influencia en los sistemas publicos de provisidon y en la practica
clinica."®® Ademds, resulta de utilidad para determinar los beneficios en la “vida real” de sus
usuarios.

El impacto psicosocial es un determinante significativo de como los usuarios perciben el beneficio
de los dispositivos de apoyo en su calidad de vida."®® Asi, destaca la Psychosocial Impact of
Assistive Device Scale (PIADS) como uno de los instrumentos creados a tal efecto.

Hasta el momento, los trabajos de investigacidon 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 han centrado en la evaluacion de los
componentes fisicos relacionados con la propia silla, como son el control postural, la presencia de
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dolor/disconfort y la aparicion de Uulceras por presion o deformidades, pero pocos han
contemplado la perspectiva ocupacional.

Mediante la realizacién de este estudio se ha pretendido, no sdélo afianzar las posibilidades de
intervencion de la terapia ocupacional como asesor en productos de apoyo para la promocidn de
la autonomia personal en las personas afectadas por ENM, sino también crear un debate y
pensamiento critico sobre el actual sistema de provisién 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 autéonoma. 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.

El objetivo principal de este trabajo ha sido la determinacién del impacto psicosocial o efecto
sobre la calidad de vida derivado del uso de una silla de ruedas en personas afectadas por una
enfermedad neuromuscular. Como objetivo secundario se plantea el analisis del perfil y de las
caracteristicas basicas de la muestra de estudio y de las sillas de ruedas empleadas.

Metodologia
Caracteristicas generales del estudio

El trabajo se ha desarrollado en el marco de la Asociacién Gallega contra las Enfermedades
Neuromusculares (ASEM Galicia), una entidad sin animo de lucro.t”®) 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. La duracién del trabajo de campo ha
sido de 16 meses (15 de enero de 2010 hasta el 15 de mayo de 2011).

Se trata de un estudio transversal, con una metodologia que responde a un disefio descriptivo u
observacional, en su mayor parte.

Caracteristicas de la muestra

La muestra la componen 60 personas afectadas por una enfermedad neuromuscular, quienes
cumplian con los siguientes criterios de inclusién:

e Residencia habitual en algin municipio de Galicia.
e Edadigual o mayor de 7 afios.

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

Procedimiento

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.

El producto de apoyo proporciona un adecuado bienestar en la medida en que permita al usuario
sentirse competente, confidente y motivado para explorar sus posibilidades vitales. Asi, se definen
tres dimensiones del impacto psicosocial:(145’151)competencia, adaptabilidad y autoestima.

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 mds adecuado para medir
dicha variable.



Se han recogido, a través de un cuestionario especifico, una serie de variables referidas a las
caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los participantes, su nivel de independencia en el
desarrollo de las actividades de la vida diaria (AVD) y las particularidades principales de las sillas de
ruedas analizadas.

La aplicacion de dicho cuestionario y la PIADS se ha llevado a cabo a través de diferentes métodos:
una entrevista personal (38 participantes), entrevista telefénica (1 caso), envio de documentos por
correo electrénico y ordinario (21 personas).

Analisis Estadistico

Las variables cuantitativas se han expresado como media (M) * desviacion tipica (SD), medianay
rango (maximo y minimo). Las variables cualitativas se han formulado con su frecuencia absoluta y
porcentaje valido. Para determinar la posible relacion que guardan las variables independientes
con la propuesta de estudio, se ha llevado a cabo un andlisis bivariante, para el que se recurri a
los métodos no paramétricos.

En todos los contrastes de hipodtesis, el nivel de significacion estadistica se fij6é en p<0.05. El
procesamiento de los datos y la aplicacion del analisis se han realizado utilizando el paquete
estadistico SPSS en su version 16 para Windows.

Resultados

Resultados descriptivos: Caracteristicas sociodemograficas de la muestra, independencia
funcional y perfil general de las sillas de ruedas

Al realizar el analisis del perfil sociodemografico de la muestra, se observa que la proporcion 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).
En la Tabla 1 se ofrece la distribucion de frecuencias referidas a las caracteristicas
sociodemograficas de la muestra y en la Tabla 2, los datos relacionados con la situacién clinica.

Tabla 1: 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 Ciudad de mas de 200.000 18 30%
residencia habitantes (Hab) 10 16.7%
Ciudad entre 85.000 y 199.999 hab. 6 10%




Ciudad entre 40.000 y 84.999 hab. 26 43.3%
Ciudad con menos de 39.999 hab.

Nivel de estudios Sin estudios 0 0
Educacién primaria 21 35%
Educacion secundaria 15 25%
Educacidn superior 11 18.3%
Ciclos formativos 13 21.7%

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%

Tabla 2: Caracteristicas clinicas de las personas afectadas por una enfermedad neuromuscular.
Variables cualitativas

Variables: Caracteristicas Clinicas N %
Tipo de diagndstico  Distrofias Musculares 35 58.3%
(Agrupado segin /e 7 11.7%
clasificacion 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 Deambulante Comunitario 4 6.7%
&T:gc?cl’!:gﬁr;e Deambulante en el hogar 7 11.7%
Hoffer) Deambulante no funcional 20 33.3%
No deambulante 29 48.3%
Grado y nivel de No Valorado 12 20%
Dependencia Grado Ill, Nivel 2 31 51.7%
Grado Ill, Nivel 1 4 6.7%
Grado I, Nivel 2 8 13.3%
Grado Il, Nivel 1 4 6.7%




Grado |, Nivel 2 0 0%
Grado |, Nivel 1 1 1.7%
Otros diagndsticos  Si 3 5%
No 57 95%
Tipo de Ninguno 28 46.7%
Tratamiento
recibido Terapia ocupacional 2 3.3%
Fisioterapia 26 43.3%
Logopedia 2 3.3%
Otros 2 3.3%

El tiempo transcurrido desde el diagndstico de la enfermedad tiene un rango muy amplio (53
afios), 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 afios, el diagndstico de la enfermedad es
menos frecuente, ya que sélo se ha contemplado asi para 9 personas.

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 3, algunas personas son totalmente
independientes (puntuacién 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 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 relacidn a la puntacion obtenida para el item de FIM Locomocion, 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.

Tabla 3: Descripcion de los valores obtenidos para Medida de la Independencia Funcional (FIM)

Variables Media (SD) Mediana Rango Maximo Minimo
Total (rango de 18 a 87.6 (17.4) 88 65 119 54

126)

Alimentacién 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
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 Baiio 3.1(1.9) 3 6 7 1
Locomocioén 5(1.3) 6 4 6 2
Escaleras 1.3(0.7) 1 4 5 1
Comunicacién 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)

También se debe sefialar que la mayor parte de las personas con una independencia en la
locomocion (FIM=6) son usuarios de silla de ruedas eléctrica (n = 26), ya que soélo 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).

Pasando a comentar las caracteristicas de la silla de ruedas, el primer punto a destacar es el tipo
de silla utilizada por los usuarios. El 48.3% de la muestra emplea alguna silla manual. La no
autopropulsable (o de acompanante) es utilizada por 6 participantes (10%), mientras que la silla
manual autopropulsable la utilizan 23 personas (38.3%). La silla de ruedas eléctrica (sélo 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 codificacidn 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.

En relacién a la historia de uso de la silla de ruedas, destaca el amplio rango (36 afos) obtenido
para el tiempo de uso total a lo largo de la vida del usuario, oscilando desde 1 (minimo) a 37 afios
(mdaximo). En la Tabla 4, se reflejan los datos descriptivos referidos a la experiencia de utilizacién
del dispositivo para la muestra total.



Las personas usuarias de una silla eléctrica son aquellas que mas experiencia tienen, con una
media de 15.6 afios trascurridos desde la primera prescripcion, frente a los 6.8 y 9.4 afos, de
aquellas que emplean una manual de acompafiante y una autopropulsable, respectivamente.

Tabla 4: Caracteristicas de la experiencia en el uso de la silla de ruedas

Variables Cuantitativas Media Median Rango Minim Maxim
(SD) a o o

N de sillas prescritas 2.85(1.52) 3 7 1 8

N de sillas utilizadas en el 1.35(0.48) 1 1 1 2

momento

Edad de uso de la primera silla 22.8 20 71 3 74

(afios) (15.83)

Tiempo transcurrido desde la 12.35 10 36 1 37

prescripcion de la primera silla (9.52)

(afios)

Tiempo transcurrido desde la 3.65(3.11) 2 13.50 0.50 14

prescripcion de la silla actual

(afios)

En relacion al sistema de provisidn, 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 neurdlogo el responsable y para el 13.3% restante, se ha realizado a través de
otro facultativo o no se ha recibido una prescripcion 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 evaluacion de las capacidades,
preferencias y expectativas personales, asi como la promocion de la autonomia personal y las
caracteristicas del entorno en el proceso de seleccién de un PA. Con respecto a la presencia de un
entrenamiento en el manejo de la silla previo a la recepcién, la cifra es mas preocupante ya que
sélo 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 73.3% de la muestra (44 usuarios) han adquirido su silla de ruedas en una ortopedia. El hospital
es el segundo lugar de adquisicién por frecuencia (15%), seguido por otros establecimientos (5
casos), la asociacion (n = 1) o una empresa (n = 1).

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 prescripcion correspondiente. La cofinanciacion se ha producido en 2 casos, en
los que la prestacion del SERGAS no cubria determinadas prestaciones de la silla, como el sistema
de elevacion de asiento o de basculacion. Cinco personas han adquirido su silla de ruedas con
fondos propios. Los usuarios que han utilizado mas de una silla desde la primera prescripcién, han

8



obtenido la segunda y siguientes a través del derecho de renovacion del dispositivo establecido en
el catdlogo de prestaciones ortoprotésicas.(lls) 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 elevacion o basculacién, mas sofisticadas.

El impacto psicosocial de la silla de ruedas

Los datos obtenidos tras la aplicacién 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 dimension de la competencia, la media resultante ha sido
de 1.06 (SD = 0.83), con una mediana de 1 y 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 dimensién 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 funcién de determinadas variables, como son el tipo
de silla de ruedas, el nivel de deambulacién 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.

La diferencia de medias es destacable para las puntuaciones obtenidas en la competencia, la
adaptabilidad y la autoestima segun el nivel de deambulacion (deambulantes / no deambulantes),
como se puede apreciar en la Figura 1. 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).

1,6
1,4
1.4

1,2

1,14
0,99
0.8 0,67 | Competencia
0,58
. Adaptabilidad

0,6

' 0,45
0,4 W Autoestima
0,2

o

Deambulantes Nodeambulantes
Nivel de deambulacién

Figura 1: Puntuaciones medias obtenidas en las dimensiones de PIADS segtin el nivel de
deambulacién

Como se observa en la Tabla 5, la correlacion mas fuerte, y uno de los resultados mas relevantes
del estudio, es la referida a la puntuacion 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 comparacion a las que precisan un apoyo en la locomocion.



Tabla 5: Coeficientes de correlacion entre las puntuaciones obtenidas en la FIM con la
puntuacidon obtenida en las dimensiones de PIADS (n = 35)*

Variables Competencia Adaptabilidad Autoestima

r p r p r p
Puntuacion 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 0.503 0.151 0.387
Locomocién 0.613 0.000 0.464 0.005 0.463 0.005

* El andlisis de correlaciones se ha realizado con los usuarios que utilizan su silla de ruedas
principal para el desarrollo de las AVD

Al analizar el efecto de la silla de ruedas empleada, se ha observado que 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 6. 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 manual de acompafiante (n = 6).

Tabla 6: 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 Med p
ia
Variable SR manual (n=29) 0.67 0.000 0.84 0.005 0.70 0.06
Dicotomizada (0.61) (0.89) (0.7 0
9)
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 0.17
acompafante (n=6)  (0.71) (0.42) (0.7 0
6)
SR manual 0.72 0.94 0.72
autopropulsable (0.59) (0.95) (0.8
(n=23) 2)
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SR Eléctrica (n=31)  1.41 1.59 1.11
(0.87) (1.07)

Discusion

Entre los resultados obtenidos 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), el nivel de
deambulacion y el grado de independencia en la movilidad ofrecido por el dispositivo, sobre el
efecto del PA en el bienestar percibido. Ademas, este trabajo ha ofrecido una general perspectiva
sobre las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de las personas afectadas por una
enfermedad neuromuscular, usuarias de sillas de ruedas, en la comunidad auténoma de Galicia.
Por otra parte, se han puesto de manifiesto las principales particularidades de las sillas de ruedas
empleadas por este colectivo y de su sistema de provision.

El caracter progresivo y cronico 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 reduccién, 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 sedestacién 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

Las posibles aplicaciones de este trabajo a la practica clinica:

e Optimizacién del proceso de provisiéon de las sillas de ruedas por parte del servicio
publico de salud: Es necesaria la implantacion de un programa completo de
intervencion que incluya una valoracion de todos los factores considerados, el
entrenamiento inicial en el uso del PA, la evaluacién del entorno fisico y social, y un
seguimiento de las condiciones del usuario.

e Actualizacidén periédica del catalogo de prestaciones ortoprotésicas para adecuarlo a
los avances alcanzados en el sector tecnoldgico.

e Actuacion coordinada entre los sistemas de salud y los servicios sociales, que garantice
una adecuada continuidad y efectividad de la intervencion.

e Implementacion de los instrumentos de medida de resultados en la provisién de
productos de apoyo en el sistema de salud: Es frecuente que los servicios sanitarios
pongan un mayor énfasis en la expresion de las cifras que en la evaluacién de la
efectividad de las sillas de ruedas prescritas, y en su contribucién a la calidad de vida
del usuario. Esta aplicacién seria de utilidad para la actualizacion del catalogo de
prestaciones ortoprotésicas y recursos asistenciales.

e Determinacién de la silla de ruedas eléctrica como la opcidn 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
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de la silla de ruedas eléctrica sobre la calidad de vida de |la persona afectada por una
ENM, frente a las sillas manuales.

Conclusiones

El conocimiento de la forma en que la silla de ruedas es incorporada a la vida diaria de la persona
con una ENM le ayudara 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 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 como la persona percibe el impacto del dispositivo sobre su calidad de vida.

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

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