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H INTRODUCCION : 1 —

La discapacidad determina las limi-
taciones que una persona tiene para
realizar diferentes tareas por alteracion de
su condicion fisica o psiquica. Esta puede
verse minimizada o potenciada en relacion a
diversos factores: el entorno que lo rodea,
la necesidad para realizar esa tarea, las ayu-
das materiales con las que cuenta, el apoyo
psicologico y personal de familiares, pareja,
amigos, etc, el nivel econdmico, su capacidad
cognitiva, de interés y de aprendizaje, su ca-
pacidad de adaptacion a la situacion de disca-
pacidad, el tipo de cultura, etc.

Cuando se establece la necesidad de llevar
a cabo una funcidn y persiste la incapacidad
para ejecutarla a pesar de los factores inter-
nos y externos que le rodean, el discapacita-
do tiene dos opciones: decidir que no la va a
realizar y depender de otra persona para que
la lleve a cabo por él, o intentar suplir o mi-
nimizar sus déficits con ayudas fisicas que
multipliquen sus capacidades residuales para
aumentar su potencial funcional. Para tomar
este segundo camino, menos comodo, pero
que facilita la autoestima y el desarrollo per-
sonal, el discapacitado cuenta con las AY U-
DAS TECNICAS.

Las AYUDAS TECNICAS son dispositi-
VOS 0 equipos que sirven para suplir o com-
plementar una limitacion o carencia funcio-

nal, y cuyo fin es conseguir un mayor grado
de independencia, y por tanto una mejora en
la calidad de vida cotidiana y/o profesional y
del nivel de autonomia.

La experiencia de los que llevan afios tra-
bajando en el mundo de la discapacidad nos
dice que esta poblacién sabe muy poco y
se interesa bastante menos de lo que cabria
esperar por las AYUDAS TECNICAS. Por
lo general usa un nimero muy reducido de
ellas, casi siempre no bien adaptadas a sus
caracteristicas personales, y de éstas, un por-
centaje bastante alto es abandonado tras un
corto periodo de uso.

Por otro lado, los profesionales que se de-
dican al mundo del discapacitado, o que en-
tran en contacto con este grupo de personas
para asistirlos, orientarlos y tratarlos, suele
tener escasos conocimientos sobre AYUDAS
TECNICAS. Otras veces posee simplemen-
te informacidn parcial, aprendida del boca a
boca o de la propia experiencia, sin que se
fundamente en una base tedrica o practica
extensa. De modo que el asesoramiento de
una AYUDA TECNICA suele resultar in-
completo, poco individualizado y ajustado
a las circunstancias de cada cual, parcial y
en ocasiones ineficaz o perjudicial, segun los
casos.

Pocos son los mecanismos disponibles ac-
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tualmente de informacion, asesoria y valora-
cion de AYUDAS TECNICAS para personas
con discapacidad en nuestro pais. Aunque
cada vez mas son las personas que buscan a
través de Internet informacion y encuentran
soluciones a sus limitaciones fisicas. La infor-
macion que se presta en la red es en casi todos
los casos parcial. De este modo el usuario no
llega a hacerse una idea global de las ayudas
que ofrece el mercado, y no puede comparar
o decidir la mejor opcidn para su propio caso.
Muchas veces adquiere a ciegas ayudas que
ve en publicidades, fotografias, o que alguien
le dijo o que usa algun conocido. Otras ve-
ces, en el peor de los casos, es el vendedor
de una ortopedia o “bazar”, quien aconseja a
la persona de “aquel aparato que le ird mejor
o peor para ayudarle a caminar”. Pocos son
los centros disponibles en nuestra geografia
que ofrecen asesoramiento especializado a
discapacitados y sus familias sobre el uso
de AYUDAS TECNICAS: El CEAPAT, en
la comunidad de Madrid, como centro prin-
cipal de asesoramiento, valoracion y divul-
gacion de accesibilidad y ayudas técnicas,
y el SIRIUS, como punto de informacion y
asesoramiento sobre cualquier tipo de ayuda
técnica a personas con discapacidad, familia-
res y profesionales, perteneciente al Depar-
tamento de Bienestar y Familia del Instituto
Catalan de Asistencia y Servicios Sociales
de la Generalidad de Catalufia. Algunas em-
presas estan empezando a especializarse en
la venta de ayudas técnicas ofreciendo con-
juntamente un servicio de asesoramiento con
valoraciones individualizadas, del paciente y
de su entorno, por terapeutas ocupacionales
y fisioterapeutas.

En nuestro medio, en Canarias, la reali-
dad dista ain mucho de ésta: no existe nin-
guin centro de informacién constituido por
profesionales formados y con experiencia

en el tema; los médicos que tratan desde las
distintas especialidades a estos pacientes no
son capaces de dar informacion concreta y
especifica; el resto de sanitarios igualmente
suelen ofrecer informacion sesgada; las aso-
ciaciones de discapacitados apenas empiezan
a conocer las AYUDAS TECNICAS vy los re-
cursos que hay en el mercado para adquirir-
las, y tienen minimos conocimientos sobre
ACCESIBILIDAD.

De otro lado, salvando la escasa forma-
cién en este campo, son pocos los recursos
con que cuentan las familias de los discapa-
citados para poder acceder a estos produc-
tos. Hoy en dia el Servicio Canario de Sa-
lud (SCS) corre con el gasto total, o muchas
veces parcial, del valor de algunas ayudas
técnicas como Ortesis, protesis, andadores,
muletas, sillas de ruedas, etc. En aquellas de
gran cuantia, la cantidad subvencionada ter-
mina siendo una porcién minima, y muchas
veces el presupuesto se ajusta solo a ayudas
de tipo estandar, sin llegar a sufragar la ayu-
da que cubriria las necesidades especificas
de cada individuo. Existen otras ayudas eco-
némicas ofertadas desde varias instituciones
(Gobierno de Canarias, Cabildo, Direccion
General de Servicios Sociales, Ayuntamien-
tos) a las que accede solo una parte de la po-
blacién con recursos econémicos bajos. Es-
tas ayudan a financiar casi siempre de forma
parcial algunos de los gastos de las ayudas
técnicas mas elementales o de adaptaciones
de la vivienda que precise el discapacitado.
Finalmente, quedan multitud de ayudas téc-
nicas de enorme utilidad para la vida cotidia-
na, especialmente para actividades instru-
mentales, laborales o de ocio, o que facilitan
independencia e integracion sociolaboral, sin
cubrir por ningun tipo de subvencion o ayuda
economica. Las ayudas para el acceso al or-
denador y la comunicacion, son de todas, las
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mas sofisticadas y novedosas, en las que mas
ha crecido este campo en los tltimos afios.
Son especialmente costosas si se adquieren
en la calle y a la vez dificiles de conseguir.
Son, sin embargo, unas de las mas ttiles a la
hora de facilitar la socializacion y la activi-
dad laboral.

Nuestro estudio se centra en conocer cudl
es la situacion real de la poblacion de disca-
pacitados con respecto al uso, adquisicion y
utilizacion de ayudas técnicas en general. De
forma practica, trata de valorar la efectividad
del asesoramiento de especialistas para la
adaptacion de ayudas de comunicacion y de
acceso al ordenador. Este proyecto se ha de-
sarrollado entre Noviembre de 2004 y Abril
de 2006.

El mundo actual, practicamente informa-
tizado en la mayoria de las actividades labo-
rales, culturales y en muchas actividades de
ocio, nos obliga a todos, ya desde muy pe-
quefos, a conocer la forma de acceso y uso
de los sistemas informaticos. Para el disca-
pacitado el ordenador se hace ademds una
herramienta necesaria, por convertirse en
vehiculo rapido, util y accesible de informa-
cion, comunicacion, divertimento, formacion
y empleo. En fin, una via indispensable para
su integracion sociolaboral. Sin embargo, en
multiples ocasiones, precisa de adaptaciones
personalizadas, que pueden llegar a ser sofis-
ticadas y costosas para optimizar con efica-
cia su manejo en funcion los déficits indivi-
duales.

Los Sistemas de Comunicacion Alternati-
vos y Aumentativos son métodos de comuni-
cacion diferentes al lenguaje oral que suplen
o complementan respectivamente la comuni-
cacion cuando se encuentra reducida. Aun-
que se habla de ellos desde los afios 80, la
verdad es que su uso como técnica de trata-
miento o como método de comunicacion de-

finitivo llevan muy pocos afios implantados.
Comprenden un grupo amplio de sistemas,
desde métodos que utilizan imagenes, table-
ros interactivos que facilitan el aprendizaje
de vocabulario, métodos gestuales o de sig-
nos, comunicadores, sintetizadores de voz, ¢
incluso soportes informaticos complejos.

Una comunicacion amplia y completa per-
mite a la persona incrementar los conceptos
y la complejidad de las ideas, expresar sus
necesidades y sentimientos, relacionarse, fa-
cilita las actividades sociales, instrumentales
y laborales. Estos sistemas se convierten por
lo tanto en una herramienta imprescindible
en el incremento de la calidad de vida de es-
tas personas y de sus familiares. Potencian
enormemente su capacidad funcional.
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OBJETIVOS:

La finalidad de nuestro estudio se centra
en dos objetivos claros:

1. Conocer la situacion actual de la po-
blacion de discapacitados fisicos de la isla
de Tenerife con respecto al empleo de AYU-
DAS TECNICAS en general y a su nivel de
funcionalidad. Para ello valoramos como se
lleva a cabo el asesoramiento, la adquisicion
y la prestacién de ayudas econdmicas para
AYUDAS TECNICAS, los tipos de AYU-
DAS TECNICAS mas usados, el abandono
de las mismas y los efectos secundarios deri-
vados de su uso. Las AYUDAS TECNICAS
utilizadas por familiares y cuidadores de los
discapacitados, y las modificaciones de la vi-
vienda mas frecuentes. Por otro lado anali-
zamos su capacidad funcional y su nivel de
independencia.

2. Medir la efectividad de un asesora-
miento individualizado y profesional a per-
sonas con discapacidad para adaptar ayudas
de acceso al ordenador y sistemas de comu-
nicacion alternativos y/o aumentativos. Valo-
raremos el incremento de independencia en
el manejo y la mejora del uso del ordenador y
en la capacidad de comunicacion.

MATERIAL Y METODO:

El proyecto se compone de 2 partes bien
diferenciadas:

Una PRIMERA es un estudio descriptivo
transversal de un grupo de personas repre-
sentativo de la poblacion de discapacitados
fisicos de la isla de Tenerife. El grupo esta
compuesto por 158 discapacitados fisicos, de
entre 15 y 55 afios, ambos inclusive. Se han

excluido los discapacitados sensitivos auditi-
vos y visuales. A todos ellos se les ha realiza-
do una encuesta cara a cara o via telefonica,
siempre con su autorizacion personal previa
o del tutor cuando contactdbamos con perso-
nas incapacitadas legalmente o menores de
edad. La seleccion se realizd de forma alea-
toria en poblacion distribuida por toda la isla
a partir de diferentes grupos de procedencia
que reunen a personas discapacitadas fisicas
de las edades citadas, y con certificado de
minusvalia o en vias de expedicion: Pacien-
tes de los Servicio de Rehabilitacion del HUC
y del HUNSC, Sinpromi, Coordinadora de
Minusvalidos Fisicos, Ademi, Milenio, Dis-
monorte, Aster, Asmipuerto, Anda, Parkitfe,
Prominsur, Asociacion San Lazaro-Proyecto
Martha 11, talleres ocupacionales varios, pa-
cientes individuales no asociados, etc.

e

HOSPITAL UNIVERSITARIO NTRA. SRA. DE CANDELARIA
SERVICIO DE REHABILITACION

CUADERNO DE RECOGIDA DE DATOS

DATOS PERSONALES

D del Sujeto nml:l EDAD: F. Nacim
NOMBRE: [ TNo: |
SEXO: LOCALIDAD
Ne DEHUOS:
iven en la viviend: é
Pert " ?
A que Asociacion pertenece?: ‘
Recibe paga, o prestacion por minusvalia? ‘
Nivel de Estudios: [
Tiene asistencia a domiilio ?
N° de Cuidadores: Cuidador principal

DONDE PASA LA MAYOR PARTE DEL DIA?

[~ (DEncasa [~ (3)CentroEducativo [~ (5) Rehabilitacién
[~ (2) CentroResidencial [~ (4) Trabajo [~ (6)0tros

'CAPACIDAD FUNCIONAL

PORCENTAJE DE MINUSVALIA RECONOCIDO [

9% Minusvalia (Real) [

BARTHEL | LAWTON (VARON)
Barthel (Real) | LAWTON (MUJER)

AVD diarias para

[~ (1) COMER [~ (6) DESPL.CORTOS [~ (11) CORRER [~ (16) ESCRIBIR
[ (2 ASEO [~ (7) DESPL.LARGOS [~ (12)ACTV.INSTRUMENTALES [~ (17) USARPC
[ (3)BARO [~ (8)CIRCULARCIUDADBA. [~ (13) COMUNICARSE [~ (18) ESTUDIAR
[~ (4)VESTIDO [~ (9) ESCALERAS [~ (14) ACTIVIDADES OCIO [~ (19) TRABAJAR
[~ (5) TRANSFERENCIAS [~ (10)PASEOS EXCURSIONES [~ (15) LEER [~ (20) DEPORTES
[~ (21) SOCIALIZACION

La encuesta analiza los siguientes para-
metros: datos epidemioldgicos basicos, grado
de independencia funcional, desarrollo de ac-
tividad deportiva, ludica y laboral; necesidad
de cambio de vivienda o modificaciones en la
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vivienda; capacidad de movilidad auténoma
y desplazamientos en transportes publicos o
privados; uso de AYUDAS TECNICAS, ti-
pos mas usados, modo de adquisicidon de és-
tas, asesoramiento recibido para adquirirlas,
ayudas econdmicas recibidas para financiar
AYUDAS TECNICAS, efectos secundarios
de su uso y abandono de las mismas.

De forma desglosada €sta es la entrevista
que se realizo a cada sujeto de la muestra:

g = en G o B L) =

10.
11.
12.

13.

14.
15.
16.
17.

18.

19.

20.
21.
22.
23.
24.

25.
26.

27.

Sexo

Edad

Fecha de nacimiento

Localidad o Municipio en que reside

Estado civil

Nivel de estudios

Numero de hijos

Numero de habitantes con los que

convive en la casa

Numero de cuidadores

Cuidador principal

Asistencia a domicilio

Pertenencia a una Asociacion de

Discapacitados

Nombre de Asociacion de la que forma

parte

Porcentaje de Minusvalia

Indice de Barthel

Indice de Lawton

Actividades en las que presentan mayor
dificultad

Lugar en donde pasa la mayor parte del

dia

Recibe prestacion por minusvalia o

algun tipo de prestacion econdémica?

Situacion laboral actual

Trabajo que realiza

Practica algin deporte, cual?

Hobbie o aficién

Tiempo de evolucién de la

discapacidad

Tipo de Discapacidad

Tipo de patologia que provoca la

discapacidad

Grupo patologico en que se enmarca

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.
40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

Antecedentes Familiares de la

enfermedad

Patologia asociada

Usa algun tratamiento médico

regular relacionado con la patologia

discapacitante?

Qué tratamiento médico?

Alguna valoracion por médico

rehabilitador?

Seguimiento por médico

rehabilitador?

Ha recibido en algin momento
tratamiento fisioterapico?

Ha recibido en algin momento

terapia ocupacional?

Ha recibido en algin momento

logopedia?

Presenta algun trastorno del habla o

la comunicacion?

Presenta alguna dificultad para el

manejo del PC?

Sabe lo que es una “Ayuda Técnica™?

Usa actualmente algun tipo de Ayuda

Técnica?

Actividades de la vida diaria en las

que hace uso de ayudas técnicas

Con que ayudas técnicas cuenta?

Ha suftrido algun “efecto secundario”

por la utilizacion de a/s ayuda/s

técnica/s que emplea.

Recibid asesoramiento durante la

eleccidon y adquisicidon de su ayuda

técnica?

En caso afirmativo, de quién recibe

el asesoramiento?

Modo de adquisicion de la ayuda

técnica

En caso de adquirirla en una

ortopedia, recuerda en cual?

Los cuidadores cuentan con alguna

ayuda técnica para atender al

discapacitado?

Como se realizo la financiacion de la

ayuda técnica?

Le resulta de utilidad 1a/las ayuda/s

técnica que emplea.
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51. Usa con regularidad las ayudas
técnicas?

52. Tipo de casa en que vive actualmente

53. Ha precisado cambio de casa como
consecuencia de su discapacidad?

54. Ha realizado modificaciones a su
vivienda a causa de su discapacidad?

55. Utiliza transporte publico?

56. En caso afirmativo, tipo de transporte
publico que emplea con regularidad?

Los indices seleccionados para valorar las
capacidades funcionales fueron elegidos por
los siguientes motivos:

ANEXO I1
INDICE DE BARTHEL.
COMIDA:
10 Independiente. Capaz de comer por si solo en un tiempo razonable. La comida

puede ser cocinada y servida por otra persona.

5 Necesita ayuda para cortar la carne, extender la mantequilla..., pero es capaz de
comer solo.

0 Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona.

LAVADO (BANO):

5 Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del baiio sin ayuda y de
hacerlo sin que una persona lo supervise.

0 Dependiente. Necesita algin tipo de ayuda o supervision.

iente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda.
Necesita ayuda. Realiza sin ayuda mas de la mitad de estas tareas en un tiempo

razonable

0 Dependiente. Necesita ayuda para las mismas.

ASEO:

5 Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda alguna; los

complementos necesarios pueden ser provistos por alguna persona.
0 Dependiente. Necesita alguna ayuda.

DEPOSICION:

10 Continente. No presenta episodios de incontinencia.

5 Accidente ocasional. Menos de una vez por semana o necesita ayuda para colocar
enemas o supositorios.

0 Incontinenie. Mas de un cpisodio semanal. Incluye administracion de

enemas o supositorios por otra persona.

MICCION:

10 Continente. No presenta episodios de incontinencia. Capaz de utilizar
cualquier dispositivo por si solo

5 Accidente ocasional. Presenta al menos un episodio en 24 horas o requiere ayuda para
la manipulacion de sondas o de otros dispositivos

0 Incontinente. Mas de un episodio en 24 horas. Incluye pacientes con sonda incapaces
de mancjarse.

IR AL RETRETE:
10 Independiente. Entra y sale solo y no necesita ayuda alguna por parte de otra persona.
5 Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequefia ayuda es capaz de usar el

cuarto de bafio. Puede limpiarse solo.
0 Dependiente. Incapaz de acceder a &l o de utilizarlo sin ayuda mayor.

TRANSFERENCIA SILLA-CAMA

15 Independicnte, incluyendo el blogueo de la silla y levantar los apoyos de los pies.
10 Ayuda menor (verbal o fisica) para las transferencias

5 Capaz de sentarse pero necesita mucha ayuda (1-2 personas ) para las transferencias
0 Completamente postrado en la cama, no puede utilizar la silla.

MOVILIDAD

15 Independiente pero utiliza cualquier elemento de ayuda.

10 Camina con ayuda ( verbal o fisica) de una persona 45 m.

5 en silla de ruedas esquinas durante 45 m.

0 Sesienta en silla pero no puede propulsarla.

ESCALERAS

10 Independiente para subir o bajar, pero puede utilizar elementos de ayuda.
5 Necesita ayuda verbal o fisica
0 Incapaz

TOTAL (0-100)
INTERPRETACION DE LA PUNTUACION:

0-20 Discapacidad muy severa

2545 Discapacidad severa

50-70 Discapacidad moderada

7595 Discapacidad ligera

100 i pero no i normal.

El Indice de Barthel describe el estado
funcional del paciente para realizar activida-
des basicas de la vida diaria y es capaz de

detectar cambios en el estado funcional en
personas con enfermedades neuroldgicas o
musculoesqueléticas. Es el instrumento mas
ampliamente utilizado con este fin. Existe
una bibliografia muy amplia demostrando
su validez, fiabilidad y sensibilidad. Ademas
es una herramienta estandarizada y de gran
sencillez, por lo que resulta 1til en la practica.
Puede aplicarse de forma intrahospitalaria y
extrahospitalaria. No precisa entrenamiento.
Permite un célculo de las necesidades de los
cuidados, empleando a la vez un lenguaje co-
mun, facilmente comparable. Mide en 10 ac-
tividades de la vida diaria lo que puede hacer
el paciente, establece grados de capacidad en
cada funcion (a intervalos de 5) y punttia de 0
(dependencia total) a 100 (independencia to-
tal). No obstante, 100 no implica normalidad,
ya que por ejemplo puede necesitar ayuda
para tareas mas complejas como cocinar o
comprar. (1)

Cualquier sujeto precisa mayor grado de
independencia para realizar las actividades
instrumentales (tareas del hogar, compras,..)
que las basicas.(2) El Indice de Lawton es
una escala frecuentemente utilizada por los
geriatras. Mide la capacidad de un indivi-

ANEXO 1L

INDICE DE LAWTON DE ACTIVIDADES INSTRUMENTALES DE LA VIDA DIARIA.

CAPACIDAD PARA USAR EL TELEFONO:

1 Utiliza el teléfono por iniciativa propia y sin ayuda.
1 Marca nameros bien conocidos

1 Contesta al teléfono pero no marca

0 Nousael teléfono en absoluto.

IR DE COMPRAS:

1 Realiza todas las compras necesarias sin ayuda

0 Compra pequefias cosas

0 Necesita compaifa para realizar cualquier compra
0 Esincapaz de ir de compras

PREPARACION DE LA COMIDA:
I Planea, prepara y sirve sin ayuda las comidas adecuadas
0 Prepara las comidas si les proporcionan los ingredientes
0 Prepara la comida pero no mantiene una dieta adecuada
0 Necesita que se le prepare la comida
CUIDAR LA CASA:
1 Cuida la casa sin ayuda o ésta es ocasional
1 Realiza tareas domésticas ligeras
I Realiza tareas domésticas pero no mantiene un nivel de limpieza aceptable
0 Necesita ayuda en todas las tareas de la casa
0 No participa en ninguna tarea doméstica
LAVADO DE LA ROPA:
I Lo realiza sin ayuda
I Lava o aclara algunas prendas
0 Necesita que otro se ocupe de todo el lavado
MEDIO DE TRANSPORTE:
1 Viaja de forma independiente
1 No usa transporte piiblico salvo taxi
I Viaja en transporte piiblico si le acompafa otra persona
0 Viaja en taxi o automévil solamente con la ayuda de otro
0 No viaja en absoluto
RESPONSABILIDAD SOBRE LA MEDICACION:
No precisa ayuda para tomar correctamente la medicacion
0 Necesita que le sean preparadas las dosis o las pastillas con alimentacion
0 Noes capaz de responsabilizarse de su propia medicacion
CAPACIDAD PARA UTILIZAR DINERO:
1
1
0

No precisa ayuda para manejar dinero ni llevar cuentas
Necesita ayuda para ir al banco, para grandes gastos....
Incapaz de manejar dinero
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duo para llevar a cabo estas tareas, y por lo
tanto para vivir solo. Su normalidad indica
integridad de las actividades basicas del au-
tocuidado y del estado mental. Un valor bajo
es indicador de fragilidad, y por lo tanto de
necesidad de cuidados o supervision. Utiliza
valores numéricos pequefios. Es facil de pun-
tuar. Tiene la particularidad de dar valores de
referencias diferentes a mujeres y a varones,
porque asume una mayor capacidad para las
tareas valoradas en las mujeres, por el rol so-
cial.

La SEGUNDA parte comprende un anali-
sis que valora de forma objetiva la eficiencia
de llevar a cabo un asesoramiento individua-
lizado por un “equipo multidisciplinar” para
adaptar ayudas técnicas.

Se dirige a valorar ayudas para la comuni-
cacion y de acceso al ordenador en aquellos
pacientes encuestados con dificultades en
ambos campos.

I equipo técnico que desarro-

lla este trabajo esta constituido por
los siguientes miembros: una logopeda, dos
terapeutas ocupacionales y una médico es-
pecialista en Rehabilitacion y Medicina Fi-
sica. La logopeda valora a los pacientes con
trastornos de la comunicacion y realiza las
adaptaciones del SAAC; un terapeuta ocupa-
cional se dedica a la valoracion de los sujetos
con dificultades de manejo del ordenador y
les asesora en las herramientas de accesibili-
dad que precisan; otra terapeuta ocupacional
actua como asesor. La médico rehabilitado-
ra dirige las encuestas, interviene en la va-
loracion de los pacientes para adaptacion de
ayudas técnicas y coordina el trabajo. Entre
todos formamos un equipo multidisciplinar
que ha recibido a lo largo de sus afios de tra-
bajo formacion y experiencia en el empleo de
ayudas técnicas y en personas con discapaci-
dad principalmente de origen fisico.

En el Servicio de Rehabilitacion del Hos-
pital Universitario Nuestra Sefiora de Can-
delaria se habilitd un soporte informatico
facilitado por SINPROMI y complementado
por el Terapeuta Ocupacional responsable
del estudio. Se componia de dos ordenado-
res con diversos periféricos de entrada de da-
tos adaptados a personas con discapacidad:
emuladores de raton, carcasa de teclado, pul-
sadores o switches, teclados adaptados, dis-
positivos de control cefalico etc. El software
utilizado se componia de varios mddulos:

. Software de sintesis de voz

. Software de reconocimiento de voz

. Software de generacidon de macros

. Software de modificacion de funciones
del ratén

. Teclados virtuales

. Software de edicion predictiva .

La valoracion se realizé en base al concep-
to de la Interaccion Persona-Maquina, (Hu-
man Computer-Interaction-HCI). Teniendo
en cuenta que actualmente esta interaccion
se realiza mediante los dispositivos de entra-
da de datos mas difundidos (Teclado y Ra-
ton), se evalud la capacidad del sujeto para
interaccionar adecuadamente con el ordena-
dor a través de estos dispositivos, buscando
soluciones alternativas o facilitadoras para
completar los objetivos requeridos cuando
era necesario.

Un punto importante a destacar es que no
se ha valorado el nivel de conocimiento o
uso del ordenador o sistema operativo en si
mismo, sino la accion de una tarea propia y
basica del sistema, para poder acceder a re-
querimientos mas complejos.
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La descripcion del entorno de prueba es la
siguiente:

HARDWARE:

e PC Pentium III, con 256mb de
memoria ram

* Tarjeta de sonido compatible Sound
blaster

*  Microfono y Altavoces

» Tarjeta Grafica con capacidad para
frecuencia de refresco superior a
75Hz

* Resolucion de Pantalla de 1024x768
*  Monitor CRT de 17”

* Raton convencional

» Teclado convencional AT

*  Moddulos de adaptacidn postural para
los periféricos Ergoposs

SOFTWARE:

Se eligi6 Windows XP por ser el Sistema
Operativo mas difundido y que nos permite
un mayor numero de modificaciones de sus
parametros.

Se instalaron rutinas para adquirir un ni-
vel SAPI 5, dentro de un entorno de sintesis
de voz.

La escalabilidad de la AT recomendada ha
sido piramidal en cuanto a su complejidad y
dificultad de implementacién .

En este entorno, se analizaron inicialmen-
te una serie de pruebas predeterminadas para
el manejo de la maquina, a las que el terapeu-
ta sometio a los pacientes sin ningun tipo de
ayuda. Como resultados se validaron sélo las
opciones SI y NO si el paciente era capaz de
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llevar a cabo la tarea o no lograba hacerlo.
Si existia una dificultad tan evidente para su
realizacion que no permitiera una producti-
vidad elemental, la prueba era considerada
fallida.

Las pruebas estdndar propuestas fueron
son las siguientes:

>
>

Encender el ordenador sin ayuda
Abrir un programa desde la barra de
1nicio

Abrir un programa desde un icono

Velocidad de doble clic adecuada

Arrastrar un icono hasta la papelera

Minimizar un programa en la barra
de tareas

Cierre de un programa desde la barra
de tareas

v

Arrastre de ventana por el escritorio

Seleccion de varios iconos en el
escritorio

Utilizacion correcta de los botones D
e [ en ventana emergente

Abrir programa desde un icono

Escribir un texto predeterminado en
un procesador de texto

Escribir necesidades basicas en un
procesador de texto

Tiempo de repeticion por defecto del
teclado suficiente

Velocidad de repeticion por defecto
suficiente
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Después de conocer los problemas fisicos,
el entorno, las caracteristicas de los pacientes
y la finalidad con que serd utilizado el orde-
nador, el terapeuta propone las modificacio-
nes de accesibilidad que estima oportunas.
Tras la adaptacion de éstas, el paciente vuel-
ve a realizar las mismas pruebas y se miden
los resultados. Son criterios de inclusion, los
sujetos valorados en el estudio con conoci-
mientos de informatica, al menos a nivel ba-
sico (usuario), con algun tipo de dificultad
por motivos fisicos, no sensitivos, para usar
el ordenador.

Por otro lado, se selecciona de entre los en-
cuestados, a un grupo de pacientes con pro-
blemas graves de comunicacion por Afasia
Motora o Disartrias severas. Estas alteracio-
nes suponen a los pacientes limitaciones im-
portantes para comunicarse, con un deterioro
funcional y de su calidad de vida secunda-
rios. Sinpromi dota en préstamo de material
de sistemas informatizados de comunicacion
aumentativa y alternativa (teclado conceptos
flexiboard, programa BoardMarker) y dife-
rentes comunicadores (Cannon. Lightwriter,
Tech Talk,...). La logopeda del grupo valo-
ra inicialmente de forma individual a los
pacientes seleccionados que quisieron cola-
borar, acompafiados de sus familiares mas
proximos o cuidadores principales. En una
primera entrevista intenta conocer cudl es
el grado de comunicacion en actividades de
la vida diaria-basicas, actividades de la vida
diaria- instrumentales, su grado de socializa-
cion y el nivel comunicativo que presentan.
Todos estos parametros son valorados en una
plantilla inicial y otra final después de haber
adaptado y utilizado el SAAC. Los resultados
valoran si hay mejoria de la situacion inicial
a la final en los parametros siguientes:

l 1° SOCIALIZACION: (marca en el
nivel en que se encuentra)

* No se comunica con ningiin miembro de
la familia

» S6lo se comunica con un miembro de la
familia

» Se comunica con dos 0 mas personas de
la familia

 Se comunica con todas las personas de su
entorno mas proximo.

* Buena comunicacion en casa, aislamiento
exterior.

* Buena comunicacion en casa, algunos
contactos exteriores.

* Buena comunicacion en casa.
Realiza interacciones sociales,
funcionales, y/o laborales.

J 2° ACTIVIDADES DE LA VIDA
DIARIA EN QUE UTILIZA LA
COMUNICACION: (SI/ NO / A VECES).

» Comer

* Vestirse

* Higiene (bafio, aseo)
* Transferencias

* Desplazamientos

* Cocina

* Otras tareas de la casa
* Compras

* Teléfono
 Habilidades sociales
* Trabajo/ estudios

* Hobbies

* Deportes
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B 3° NIVEL COMUNICATIVO: (mar-
ca en el nivel en que se encuentra)

» Expresa necesidades basicas
* Necesidades basicas e ideas funcionales

» Necesidades basicas, ideas funcionales,
sentimientos.

» Conversacion

» Conversacion e ideas abstractas.

Estos parametros de valoracion fueron
creados especialmente para el estudio. Con-
sideramos que so6lo podiamos objetivar la
existencia de un incremento de la “capacidad
comunicativa” tras el uso de los SAAC, si
valordbamos como se realizaba la comunica-
cion en: todas las actividades diarias, midien-
do el nivel de expresion de conceptos o ideas
y la capacidad de relacion que llegaba a es-
tablecerse a través de la comunicacion. Ade-
mas, era imprescindible, que estas variables
fueran analizadas en su entorno habitual.

La especialista lleva a cabo una valoracion
logopédica propiamente dicha e intenta co-
nocer las necesidades, los intereses y el en-
torno en el que se desenvuelve el paciente.
Con toda esta informacidn asigna al paciente
y ensefla aquel sistema de comunicacion al-
ternativo o aumentativo que estima oportuno,
entre los que se pueden incluir otros que no
requieren soporte tecnologico como lengua-
jes gestuales o de signos. Al paciente y a sus
cuidadores se les ensefia y entrena el sistema
adaptado en una o dos sesiones segun la ne-
cesidad. Se presta el sistema escogido para
que el paciente lo utilice durante una semana
en su casa en todas las actividades diarias.
Finalmente se realiza una revaloracion de su
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capacidad comunicativa tras el SAAC con los
mismos parametros que en el andlisis inicial
a través de encuesta telefonica.

En los casos en los que el paciente necesi-
ta un soporte informatico para su comunica-
cion, la valoracion se lleva a cabo de forma
conjunta primero por el terapeuta para adap-
tarle el ordenador de forma accesible y des-
pués por la logopeda, realizando cada uno de
ellos sus valoraciones por separado.

El ANALISIS ESTADISTICO fue desa-
rrollado sobre la base de datos SPSS. Se cal-
cularon las Frecuencias Relativas de prac-
ticamente todas las variables analizadas en
la encuesta. Se establecieron asociaciones
Bivariadas para algunos datos aplicando los
tests de Chi-cuadrado cuando ambas varia-
bles eran categdricas y test de la T cuando
una era categorica binomial y la otra era
continua. También se emplearon los test de
correlacion paramétrica (de Pearson) y no
paramétrica (de Spearman) para analizar la
asociacion entre variables continuas. Igual-
mente se establecieron Andlisis de Varianzas
entre variables categoricas con mas de dos
categorias y variables continuas.
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RESULTADOS:

1* PARTE: RESULTADOS DE LA EN-
CUESTA SOBRE UNA POBLACION DE
158 DISCAPACITADOS FISICOS DE LA
ISLA DE TENERIFE DE ENTRE 15 Y 55
ANOS.

DATOS EPIDEMIOLOGICOS:

* Distribucion de la poblacion por sexos:
63°9% varones y 36’1% mujeres. (fig3)

80%

70% F

. MUJER
. VARON

60% -

SEXO

* Grupos de edades mas frecuentes: En-
tre 31 y 40 afios encontramos a un 23’4% de
la poblacion, que comprende el grupo mayo-
ritario. En segundo lugar se sitian dos gru-
pos de edades con representacion en un 19%
poblacional cada uno: de 45 a 50 afios y de 51
a 55 afos. (fig 2)
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* Por localidades encontramos los grupos
mas amplios de sujetos con discapacidad por
orden de frecuencia primero en Santa Cruz
(38%), segunda en La Laguna (15°8%), ter-
cero en Puerto de la Cruz (7%) y en cuarto
lugar en Icod de los Vinos (5%). Del resto hay
un reparto homogéneo en los otros munici-
pios de la isla, tanto en el Norte como en la
zona Sur. (Fig 1)
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* Analizamos los diferentes grupos en
funcion de su estado civil: un 62°7%, la
mayoria, eran solteros; 29°1% casados o con
pareja estable, 7°6% separados o divorciados;
0°6% viudos. (fig 5)

C] VIUDO

. SEPARADO O DIVORCIADO

D CASADO O CON PAREJA ESTABLE

. SOLTERO

ESTADO CIVIL

* Numero de hijos: de igual manera obser-
vamos como la mayor parte de la poblaciéon
no tiene hijos (69°6%), un grupo del 11'4%
tiene un hijo, hasta el 12 % tiene 2 hijos y el
resto de la poblacion tiene entre 3 y 5 hijos.

* Nivel de estudios: El grupo mas amplio
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poblacional, 31°6%, ha realizado estudios
secundarios. El segundo en tamafio, 30°4%,
posee certificado de estudios primarios. La
poblacion universitaria constituye un 15’°8%
del total, cifra que se aproxima mucho al de
la poblacion general en Canarias. El resto de
la muestra o bien no tiene estudios pero lee y
escribe, 0 no sabe leer ni escribir, o realiza
estudios adaptados del tipo de aula en clave o
adaptaciones curriculares (22°2%).

DATOS RELACIONADOS CON LA
CAPACIDAD FUNCIONAL:

* Numero de habitantes en el hogar:
Cuando valoramos este parametros encon-
tramos que son muy pocos los sujetos disca-
pacitados que viven solos (un 2’5 %). El resto
vive acompafiado: en un 18’4% por otra per-
sona, en un 37°3% de los casos por dos y en
un 27°8%, convive con tres personas mas.

* Asistencia a domicilio: Solo el 16°5%
de la poblacion estudiada tiene asistencia a
domicilio. Aqui se incluye tanto asistencia
para actividades bdasicas como el bafio, la
alimentacién, etc. como asistencia para las
actividades instrumentales: cuidado y man-
tenimiento de la casa, compras, etc. Es muy
llamativo este dato a pesar del alto porcentaje
de personas con discapacidad elevada como
veremos mas adelante.

* Numero de cuidadores: Un 37°3% no
precisa del cuidado o atencidn de otra perso-
na. Es autosuficiente. El resto de la poblacion
depende de alguna manera de una persona
que realice las veces de cuidador, bien sea
para hacer posible o facilitar actividades ba-
sicas o instrumentales, o simplemente para
realizar tareas de supervision.

37°3% tiene 1 cuidador principal
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18°4% cuenta con 2 cuidadores

El resto tiene 3 6 mas personas que se ha-
cen cargo de sus cuidados.

Cuidador principal: La figura de “cuida-
dor principal” queda representada en la ma-
yor parte de los casos por familiares proxi-
mos: 34’2% el padre, la madre o ambos;
13°3% la pareja; 11'4% otro familiar diferente
o varios familiares a la vez (hijos, hermanos,
otros parientes, ... en diferentes combinacio-
nes). Asi en nuestra poblacion es la familia
quien asume los cuidados de sus parientes
discapacitados y realiza una ASISTENCIA
INFORMAL. Solo un 3°2% de la poblacion
tiene como cuidador principal a un auxiliar
profesional. (ASISTENCIA FORMAL).

Pertenencia a una asociacion: El 60°1%
de los sujetos valorados pertenece a alguna
asociacion en relacién con su discapacidad
fisica. En ocasiones pertenece a mas de una,
aunque so6lo hemos registrado aquella que
nos referian en primer lugar o como la mas
importante para ellos. (fig 4)

PERTENENCIA A ASOCIACION DE DISCAPACITADOS

Asociaciones: Del grupo de discapacita-
dos asociados, podemos analizar las asocia-
ciones en que se distribuyen de forma mas
frecuente:

1° ADEMI: 14°6%
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2° SIMPROMLI: 10°8%

3° CORDINADORA DE
MINUSVALIDOS FISICOS: 7%

Otras asociaciones por orden de mayor a
menor representacion en la poblacion son las
siguientes:

4°  ASMIPUERTO
5° PARKITFE

6° MILENIO/ASACAN/
DISMONORTE

Llama la atencion que a pesar de la amplia
poblaciéon de enfermos con Esclerosis Multi-
ple en la isla, encontramos un bajo porcenta-
je de sujetos asociados a ATEM (1°3%). Asi
mismo, hasta un 2°5% forma parte de la Aso-
ciacion ONCE, fundacion que acoge a perso-
nas con trastornos visuales que a su vez, en
muchas ocasiones, coexisten con otros pro-
blemas fisicos y/o sensitivos afiadidos.

* Reconocimiento de Minusvalia: Con
“porcentajes de Minusvalia” reconocidos ma-
yores o iguales a 85% encontramos al grupo
mas amplio de la poblacion: 27°8%; el segun-
do grupo mayor, que comprende porcentajes
de entre 75 y 84% de minusvalia alcanza un
27°2%; el tercero que se corresponde con un
25°3% de la poblacion, reune a pacientes con
porcentajes de minusvalias de entre 33 y 64
%. El grupo mas reducido es el de minusva-
lias inferiores al 33%: 2°5%.

* Valoracion de la capacidad funcional:
para analizar este parametro utilizamos dos
escalas internacionales que valoran la capa-
cidad funcional: la primera analiza la capa-
cidad de llevar a cabo las actividades de la
vida diaria basicas (AVD-B): el INDICE DE
BARTHEL, y la segunda valora la capacidad
de actividades de la vida diaria instrumenta-
les (AVD-I): INDICE DE LAWTON.

La primera, el INDICE DE BARTHEL,

analiza con 3 6 4 valores las AVD-B de for-
ma rapida, sencilla y reproducible: comida,
lavabo (bafio), vestido, aseo, deposicidon, mic-
cién, ir al retrete, transferencia silla-cama,
movilidad, escaleras. Los valores que pue-
de tomar cada variable son 0, 5, 10, 6 15. La
suma total de los valores de las variables nos
dan el resultado que se clasifica de la siguien-
te manera:

0-20 discapacidad muy severa
25-45 discapacidad severa
50-70 discapacidad moderada
75-95 discapacidad leve

100 fisicamente independiente,
pero no necesariamente
normal.

A mayor valor del indice, menor discapa-
cidad y mas autonomia para las AVD-B.

En nuestra poblacion de estudio, el grupo
mas amplio, un 40°5%, presentaba discapaci-
dad ligera: Barthel 75-95%:

Los restantes grupos por orden de frecuen-
cia se organizaron de la siguiente manera:

2°, 34°8%, pacientes fisicamente indepen
dientes, Barthel 100

3° 10°8%, pacientes con discapacidad se-
vera, Barthel 25-45.

4°, 8°2%, pacientes con discapacidad mo-
derada, Barthel 50-70.

5° y ultimo, 5°7%, pacientes con discapa-
cidad muy severa,

Barthel 0-20. (fig 6)

100 (FISICAMENTE INDEPENDIENTE
PARA AVD-B

. 75-95 (D LIGERA)
. 50-70 (D MODERADA)
. 25-45 (D SEVERA)
. 0-20 (D MUY SEVERA)

INDICE DE BARTHEL
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En conjunto, existe un 24°7% de la pobla-
cidn discapacitada a estudio que presenta ni-
veles de discapacidad muy severos, severos o
moderados. Estos seran los que precisen ma-
yor ayuda por parte de terceras personas para
las actividades de la vida diaria basicas.

Cuando analizamos este indice por valores
aislados vemos que el resultado mas repetido
es el 100 en un 35’4% de la poblacion y con-
secutivamente el 95 (12°0%), el 80 (8°9%)), el
90 (8°2%), el 75 (7%) y el 0 (3°8%)).

La segunda escala que completa esta va-
loracion funcional en el analisis de las acti-
vidades de la vida diaria instrumentales es

el INDICE DE LAWTON. Este analiza los
siguientes items:

1. Capacidad para usar el teléfono
Ir de compras

Preparacién de las comidas
Cuidar de la casa

Lavado de la ropa

Medio de transporte

Responsabilidad sobre la medicacion

® N A D

Capacidad para utilizar dinero

Nos da una idea de la capacidad que tiene
el individuo para vivir solo. Cada uno de los
items adquirird valores de 0 6 1 seglin se ajus-
ten las capacidades del sujeto a los diferentes
resultados propuestos para ellos. El resultado
maximo es un 8 y el minimo 0, pero la escala
se valora de forma diferente en varones y mu-
jeres. Se reconoce a un varoén Independiente
para las AVD-I cuando su Lawton es mayor
o igual a 5. Sin embargo, para considerar a
una mujer Independiente, el Lawton debera
adquirir el valor de 8. Esto ocurre porque la
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escala tiene en cuenta el aspecto cultural atn
mantenido en nuestra sociedad del rol feme-
nino, al cual se le adjudican determinadas ta-
reas menos propias de los varones.

Los resultados que obtuvimos para va-
rones fueron: un 52°5% era dependiente en
AVD-I (Lawton inferior a 5) y el 47°5% res-
tantes Independientes. (fig 7)

. MENOR DE 5 DEPENDIENTE EN AVD-|

. MAYOR O IGUAL 5 INDEPENDIENTE AVD-|

INDICE DE LAWTON VARONES

En mujeres se concluyo que un 71°2% eran
dependientes para AVD-I (Lawton inferior
a 8), y el resto totalmente independientes.

(fig 8)

MENOR DE DEPENDIENTE EN AVD-|

IGUAL 8 INDEPENDIENTE AVD-I

INDICE DE LAWTON MUJERES

* Actividades mas costosas para la po-
blacion discapacitada: Por orden de fre-
cuencia citamos las siguientes:

1°, AVD-B (15°8%)
2°, Desplazamientos (12°0%)

3° Circular por la ciudad, salvar barreras
arquitectonicas (8°9%)

Otras para las que presentan mayores di-
ficultades los sujetos de nuestro estudio por
orden de frecuencia son: realizar escaleras,
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actividades instrumentales, vestido, comu-
nicacion y transferencias. Solo un 11°4% de
total no refiere ninguna actividad en la que
presente dificultades su realizacion. (fig 9)
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INTEGRACION SOCIOLABORAL

* Lugar en el que pasa la mayor parte
del dia: Con esta variable intentamos anali-
zar como emplean las horas del dia las perso-
nas encuestadas. La mayoria de la poblacion
pasa el dia entero en casa 55°1%. De entre los
restantes destaca que sélo un 15°2% asiste a
algun centro de trabajo fuera del hogar; un
17°4% asiste a diferentes centros educativos,

60%
50%
40%
30%

20%
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CENTRO
OCUPACIONAL

0%

CENTRO
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CENTRO
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y 10’1% pasa la mayor parte del dia en un
centro ocupacional. (fig 17)

* Prestaciones economicas recibidas:

67°1% de la poblacion recibe regularmente
algtin tipo de pension o prestacion econdmi-
ca relacionada con su situacion de discapaci-
dad. Solo el 32°9% no recibe ninguna ayuda
economica de este tipo.

Las prestaciones mas frecuentes se dis-
tribuyen como sigue: 22°2% de total cobran
una Pension No Contributiva; 13°3% presta-
cién familiar por hijo a cargo; 10°8% reciben
una Pensidon Contributiva por Gran Invalidez
y 9°5% una Pension Contributiva por Inca-
pacidad Permanente Absoluta. Por otro lado
hay bajos porcentajes de la poblacion que
continua recibiendo prestaciones econdmicas
antiguas tipo LISMI, FONAS, ORFANDAD.
Un 1’3% recibe ayudas para tercera persona
y otro 1’3% prestaciones por jubilacion, casi
siempre por tratarse de sujetos mayores de
45-50 afios que se ven sobrevenidos por la
discapacidad en edades no muy lejanas a la
jubilacién normal.

Entre los pensionistas de prestaciones
econdmicas por discapacidad o jubilacion,
encontramos la siguiente distribucion del
nivel de estudios: un 55’6% de la poblacion
sin estudios pero que sabe leer y escribir, un
33°3% de poblacion con estudios primarios,
un 26% de poblacidon con estudios secunda-
ri0s y un 24% de poblacion con estudios uni-
versitarios.

e Situacion laboral actual:

Del total, encontramos en activo en el mo-
mento de la valoracién al 15’8%. Un 10°8%
estan estudiando (incluye tanto a menores
como a mayores de edad). El grupo mas am-
plio, un 73°4% no realiza ningun tipo de ac-
tividad laboral. De estos, 28°5% son pensio-
nistas que reciben algtn tipo de prestacion
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econdmica por minusvalia o por jubilacion, y
44°9% estan parados y no cobran pension.

Si desglosamos el grupo de los pensionis-
tas encontramos los siguientes porcentajes:

2°5% jubilados

4°4% Incapacidad Laboral Permanente
Total

10°8% Incapacidad Laboral Permanente
Absoluta

10°8% Incapacidad Laboral por Gran In-
validez

En la poblacién en activo, las profesiones
mas frecuentes son por orden de frecuencia
de mas a menos: 1° un grupo denominado
“otros” que comprende profesiones varias
como conserje, vendedor de cupones, jardi-
nero, etc., 2° administrativos, 3° profesiones
liberales (maestros, etc.), 4° hosteleria, 5° co-
mercio. (fig 14)
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Analizando la relacion entre el nivel de es-
tudios y la actividad laboral en la poblacion
estudiada, encontramos que:

-El total de la poblacion sin estudios y que
no sabe leer ni escribir estd en paro, posible-
mente en relacidon con el bajo nivel cognitivo
o la importante afectacion cerebral secunda-
ria a la patologia que origina su discapaci-
dad.

-De entre los que se encuentran trabajando
en el momento de la entrevista, el grupo ma-
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yor corresponde a gente con estudios secun-
darios en primer lugar, estudios primarios en
segundo lugar y estudios universitarios en
tercer lugar.

-De los que han cursado estudios univer-
sitarios, la mayoria trabaja en profesiones
liberales, como por ejemplo los maestros o
profesores.

-En el grupo de los administrativos en ac-
tivo, todos tienen estudios secundarios, y en
el de aquellos que trabajan en hosteleria, es-
tudios primarios y secundarios.

-Entre los parados el nivel de estudios es
el siguiente: encontramos al 100% de los que
no saben leer ni escribir, a un 38°9% de los
que saben leer y escribir, un 41°75% de los
que poseen estudios primarios, un 38% de
los que tienen estudios secundarios y un 36%
de gente con estudios universitarios.

* Deportes: El 62’7 % no realiza ningun
tipo de deporte. 8°9% practica de forma regu-
lar varias actividades deportivas diferentes.
El deporte practicado con mas frecuencia
en la poblacion discapacitada es la natacidon
(20°9%). Otros deportes puestos en practica
por los encuestados son baloncesto, tenis, ci-
clismo, artes marciales tipo Taichi, algunos
de ellos realizados empleando ayudas técni-
cas (sobre todo el baloncesto y el tenis adap-
tado). (fig 15)
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* Hobbies: Hasta un 28’5% no refiere
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ningun hobbie o aficiéon que practique en su
tiempo libre. La aficion mas frecuente entre
los estudiados es la informatica, en un 10°8%
de la poblacidon. Aparte de la informatica,
otras de importancia por su frecuencia son:
manualidades (pintura, bricolaje,..), televi-
sion, deportes, musica, etc. Un grupo similar
al que no realiza ninguna actividad, 28°5%,
tiene dos o mas aficiones.

PATOLOGIAS:

e Tipo de discapacidad: Hemos dividi-
do la muestra en 2 tipos diferentes de disca-
pacidad segiin el modo de adquisicion de la
misma: CONGENITA Y ADQUIRIDA. De-
nominamos ‘“Discapacidad. Congénita” a la
que afecta al sujeto desde el periodo prenatal,
el nacimiento, o la infancia. Llamamos “Dis-
capacidad Adquirida” a aquella que sorpren-
de al individuo durante la juventud o la edad
adulta. Con esta diferenciacion intentamos
valorar el grado de adaptacion a la situacion
de discapacidad de ambos grupos.

Hasta un 39°9% pertenecen al grupo de
discapacidad congénita y 60°1% al de disca-
pacidad adquirida. (fig 10)

ADQUIRIDA (ADOLESCENCIA,
JUVENTUD O EDAD ADULTA)

CONGENITA (NACIMIENTO
O INFANCIATEMPRANA)

* Tiempo de evolucion de la enferme-
dad: Encontramos un amplio grupo del
33°5% de la muestra que lleva mas de 20 afios
de evolucion afecto por la discapacidad. Un
segundo grupo alcanza entre 11 y 20 afios de
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evolucion. El tercero, 13°9%, de 3 a 5 afios.
El cuarto grupo, 11°4%, ha sufrido su disca-
pacidad entre 6 y 10 afios y un quinto grupo
del 8°9% durante 1 o 2 afios.

* Grupos de enfermedades que provo-
can la discapacidad: El 82°9% de las pato-
logias que han provocado la discapacidad de
nuestros pacientes son problemas neurologi-
cos. En segundo lugar se sitian los trastor-
nos musculares y osteomusculares (9°5%) y
en tercero las enfermedades reumatologicas
(32%)).

* Grupo patologicos: Hemos realizado
una clasificaciéon de las patologias que se
ven representadas con mas frecuencia en
la muestra, y se distribuyen de la siguiente
manera: la mas frecuente con un 23’4% es la
Parélisis Cerebral Infantil; en segundo lugar
coinciden el Sindrome de Lesion Medular
de cualquier origen etioldgico y un grupo al
que hemos denominado “Otros” que inclu-
ye procesos patologicos menos frecuentes y
variados; El tercer lugar, 10°1%, es para los
Ictus, tanto isquémicos como hemorragicos e
ictus no aclarados; en cuarto lugar, las Polio-
mielitis (7°6%); en 5° lugar los Traumatismos
Craneoencetfalicos (6°3%); en el 6° los Ampu-
tados (5°7%); el 7° lugar es para las Ataxias
(5’1%)).

* Antecedentes Familiares: Solo el 10°8%
presenta familiares con la misma enfermedad
o patologias relacionadas.

* Patologias Asociadas: Entre las patolo-
gias o trastornos asociados a la enfermedad
principal que provoca la discapacidad, en-
contramos la siguiente distribucidon en nues-
tra poblacion:

17°7%
7%

Epilepsia

Cualquier tipo de trastorno
cardiaco
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7% Trastornos respiratorios

57% Trastornos cognitivos
(porcentaje bajo, creemos que
por la falta de reconocimiento
del mismo por el paciente o
sus familiares)

57% Diabetes Mellitus

5°1% Trastornos visuales severos

5°1% HTA

3’8% Trastorno gastrointestinales

3°2% Patologia urinaria

32% Trastornos psiquiatricos

1’3% Trastornos auditivos

La Epilepsia es el trastorno asociado con
mas frecuencia por su elevada relacion con
la presencia de Pardlisis Cerebral Infantil
(PCI) y en los que han sufrido Traumatis-
mo Craneoencefalico. En ocasiones también
puede aparecer en la evolucioén posterior de
los Ictus.

Los trastornos respiratorios y abdominales
los encontramos en sujetos con PCI de afec-
tacion severa y pobre desarrollo psicomotor:
acumulo de secreciones en vias aéreas con
dificultad para el aclarado, trastornos de de-
glucién, alteraciones del ritmo intestinal.
Algunos de éstos pueden aparecer en fases
avanzadas de la Esclerosis Multiple.

La incontinencia urinaria o la vejiga neu-
rdgena son trastornos urinarios habituales de
problemas neuroldgicos del tipo de Ictus, Es-
clerosis Multiple, TCE, Lesiones Medulares,
etc.

* Tratamiento Farmacologico:

Del total, el 55°7% de la muestra usa algiin
tipo de tratamiento médico farmacologico de
forma regular.

Los grupos farmacoldgicos mas frecuen-
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temente empleados son: los Antiepilépticos
en primer lugar (22°8%); los relajantes mus-
culares del tipo de baclofeno, tizanidina,
toxina botulinica; Otros farmacos menos fre-
cuentes por orden decreciente son: insulina
y/o antidiabéticos orales, antiparkinsonianos,
hipolipemiantes, antiagragantes, protectores
gastricos e inhibidores de la bomba de proto-
nes, benzodiacepinas.

e Atencion sanitaria:

Hasta un 84°2% del total ha sido valorado
alguna vez por un médico rehabilitador.

Un 45°6% aproximado lleva controles ha-
bituales por médico rehabilitador.

El 89°9% ha necesitado y ha realizado en
algiin momento de su enfermedad tratamien-
to fisioterapico.

El 46°2% realiz6 alguna vez terapia ocu-
pacional con objetivos rehabilitadotes.

Por ultimo, el 38°6% ha realizado trata-
miento logopédico.

¢ Trastornos del Habla:

Analizamos qué porcentaje de la pobla-
cidn presenta algun trastorno del habla o la
comunicacion:

-el 14°6% muestra algun tipo de DISAR-
TRIA mas o menos severa

-un 7% presenta una alteracion en la ad-
quisicion del lenguaje durante el desarrollo.
Esto es tipico de las PCI u otro tipo de afecta-
ciones encefalicas durante los primeros afios
de vida.

-7°6% padece AFASIA MOTORA

-el resto, 70°9%, no sufre trastornos co-
municativos o del habla.

* Dificultades para el uso del ordena-
dor: De los encuestados el 22°8% refiere al-
gun tipo de dificultar para usar un ordenador,
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el 34°8% no usa habitualmente ninguno y el
42°4% no refiere problemas para su utiliza-
cion.

AYUDAS TECNICAS:

* /Conoce la poblacion discapacitada
qué es una AYUDA TECNICA?:

Sélo el 35’4% sabe lo que es una ayuda
técnica cuando se la pregunta directamente
sin dar explicaciones. Entre los restantes que
no conocen el significado o el concepto de
“AYUDA TECNICA” encontramos a mucha
gente con mas de 20 afios de evolucion de
su discapacidad, gente que pertenece a aso-
ciaciones de discapacitados y gente con alto
nivel intelectual, ... No parece que ninguna
de estas circunstancias, que a priori podrian
hacernos pensar en un mayor conocimiento
sobre el tema, pueda favorecer la aproxima-
cién al mundo de las AYUDAS TECNICAS.
En general la respuesta en muchos de los ca-
sos se realizd correctamente de un modo in-
tuitivo, y en otros por conocimiento real de
personas que han recibido de alguna manera
asesoramiento sobre ayudas técnicas y/o se
han informado de éstas por sus propios me-
dios. (fig 11)
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* Uso de AYUDAS TECNICAS:
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En el momento de la encuesta el 72°8%
utiliza algun tipo de ayuda técnica. (fig 13)

{USA ACTUALMENTE ALGUNA AT?

e Efectos secundarios de las AYUDAS
TECNICAS:

El 34°8% de los encuestados refiere ha-
ber sufrido algun “efecto secundario” con
las ayudas técnicas que usa actualmente.
Denominamos ‘“‘efectos secundarios de las
ayudas técnicas” a todos aquellos problemas
derivados de uso regular de la misma. Los
problemas que valoramos a priori secunda-
rios a la utilizacién de ayudas técnicas fue-
ron: empeoramiento de los sintomas, caidas
y accidentes, sobrecarga articular y/o mus-
cular, dolor y/o molestias, zona de roce e hi-
perpresion, edema, rotura precoz de la ayuda
técnica, mal ajuste, mala adaptacion al en-
torno, complejidad de uso y no conseguir los
objetivos para lo que fue indicada. De todos
estos, los que vimos con mayor frecuencia en
nuestra poblacion fueron:

-Dolor y molestias en un 7°8%, (casi siem-
pre en relacion a protesis y oOrtesis).

-Caidas y accidentes (6’1%) en ayudas
técnicas utilizadas para desplazamientos o
transferencias.

-Sobrecarga articular en un 5°2% en re-
lacion al uso de muletas y sillas de ruedas
manuales.

-4’3% Roce e hiperpresion (Ortesis y pro-
tesis) y Rotura precoz (ayudas técnicas en
general).
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» Grupos de AYUDAS TECNICAS. Las
ayudas técnicas usadas segun su frecuencia
en nuestra poblacidn son las siguientes:

* AT-Comida 7%
» AT-Bafio 64’3%
* AT-Aseo 10°4%
» AT-Vestido 0%
» AT-Transferencias 43°5%
* AT-Desplazamientos cortos 91°2%

» AT-Desplazamientos Largos 86’1%

» AT-Escaleras 11’3%
» AT-Comunicacién 0%

* AT-PC 6’1%

* AT-Ocio 0%

» AT-Deporte 78%

» AT-Estudio 2°6%

» AT-Trabajo 0%

* AT-Tareas de la casa 0°9%

» AT-Preparacion de comidas 1’7%
42°6%
18’3%

» AT-Sedestacion
+ AT-Bipedestacion

Destaca por su frecuencia que las AT mas
utilizadas son las empleadas para el bafio, los
desplazamientos cortos, largos, y la sedesta-
cion.

Otras ayudas empleadas con poca fre-
cuencia son ayudas para el estudio, la ali-
mentacidn, aseo, tareas del hogar y acceso
al ordenador.

Es llamativa la ausencia de ayudas técni-
cas utilizadas para actividades de ocio, traba-
jo, vestido y comunicacion.

« AYUDAS TECNICAS. Cuando valo-
ramos la frecuencia con que son empleadas
en nuestra muestra las ayudas técnicas mas

comunes, una por una, encontramos los si-
guientes resultados:

* Baston de pufio 5’1%
* Muleta o baston ingles 22°9%
* Andador anterior 0°2%
» Andador posterior 0°6%
* Bipedestador 2°5%

* Silla de ruedas para el deporte 7%
» Silla de ruedas manual autopropulsable

32°5%
» Silla de ruedas manual no autopropulsable

8’3%
* Silla de ruedas con bipedestador 0’6%
* Silla de ruedas eléctrica 13°4%
* Scooter 1’3%
* Tabla de transferencias 1’3%
* Elevador o Montacargas 5°7%
* Grua 5°7%
* Rampas 7%
* Accesorios de silla de ruedas 0°6%
» Aparatos de gimnasio 3°8%
* Plano inclinado 1’9%
* Protesis 5°7%
* Ortesis 17°8%
* Coche adaptado 20°4%
» Cama adaptada 4°5%
* Cojin antiescaras 13°4%
* Colchon antiescaras 2°5%
* Bafio adaptado 14°6%
* Plato de ducha 14%
» Silla de bafio o similar 33°1%
* Asidero de bafio 17°2%
* Elevador de WC 2°5%
» Utensilios de aseo 1’3%
» Pasamanos, barras de apoyo 5’1%
* Cocina adaptada 5’1%
* Cubiertos adaptados 5’1%
» Utensilios adaptados para preparar comidas

0°6%

* Ayudas de acceso al ordenador  3’8%
» Utensilios adaptados para tareas del hogar

0°6%

* Ayudas para el estudio 1’9%

* Calzado ortopédico 5°7%

* Ayudas para la incotinencia fecal y/o urinaria
1’3%

* Teléfonos adaptados 0°6%

* El resto de las ayudas técnicas no fueron utili

zadas por ninglin encuestado: 0%
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* Muleta axilar

* Silla de escaleras o similar

* AT para alcanzar objetos

* Sistemas alternativos y aumentativos de
comunicacion

* Sistemas de control de entorno

» Comunicadores

» Adaptaciones para el trabajo

* Protecciones antiescaras

* Ayudas para el vestido

* Mesa de trabajo adaptada

* Ayudas para lectura

* Juguetes o juegos adaptados

* Sistemas antideslizantes.

* Numero de AT por persona: Analiza-
mos el numero de Ayudas Técnicas que utili-
za cada una de las personas de la encuesta y
encontramos los siguientes resultados:

25°5% de la poblacion: ninguna
11°5%: 1

12°7%:
12°1%:
8°9%:
10°2%:
5°1%:
5°1%:
2°5%:
1’3%:
0°6%:
0°6%:
0°6%:
0°6%:
1’9%:
0°6%:
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De modo que lo mas frecuente entre los
que emplean algun tipo de ayuda técnica en
su vida diaria es utilizar entre 1 y 3. El em-
pleo conjunto de un numero alto de ayudas
técnicas ocurre en pocos casos. (fig 12)
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* Adquisicion de AYUDAS TECNICAS:
La mayor parte de los usuarios de ayudas
técnicas las adquieren a través de ortopedias:
64°3%. Hay un grupo de 18’3% que han ido
adquiriendo las diferentes ayudas con las que
cuentan a partir de procedencias diferentes:
servicios de rehabilitacion, ortopedias, aso-
ciaciones, regalos o préstamos, etc. Un 7°8%
recibio la AT en un Servicio de Rehabilita-
cién. 6’1% la adquirio a través de bazares
o tiendas no especializadas. Finalmente, un
3°5% tiene sus ayudas técnicas gracias a re-
galos, préstamos o donaciones.

Las ortopedias de la isla que con més fre-
cuencia han visitado nuestros usuarios para
comprar sus ayudas técnicas son:

ortopedias Santa Cruz y Tenerife (8°7%)
ortopedia Mencey (7°8%)

ortopedia GOT (7%)

ortopedia Canarias (6°1%)

b

Ademads, existe un amplio grupo (25°2%)
que adquirio las ayudas en varias ortopedias
o no recuerda a cual de ellas se dirigio. Hasta
un 3’5% compraron sus ayudas técnicas en
ortopedias fuera de la isla.

* Financiacion de Ayudas Técnicas: Para
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valorar como se financiaron de las ayudas
técnicas adquiridas por los usuarios, fuimos
analizando con qué frecuencia tuvieron lugar
los diferentes tipos de financiacion, es decir
analizando por separado cada tipo. De esta
manera un mismo usuario puede haber em-
pleado diferentes sistemas para financiar sus
ayudas técnicas.

1. Por el propio paciente: 70°4% de los
usuarios llevaron a cabo alguna vez este tipo
de financiacion.

2. De forma conjunta por el Servicio
Canario de Salud y el propio paciente: en
61°7% de los usuarios

3. Por el SCS en su totalidad: 14°8%

4. A través de ayudas econdémicas
municipales para financiacion parcial:
12°2%

5. A través de ayudas econémicas
municipales para financiacion total: 2°6%

6. A través de Mutua: 2°6%

7. A través de otras ayudas sociales
(ayudas de Cabildo, ayudas o becas de
asociaciones,..): 6’1%.

8. Donacion: 2°6%
9. Préstamo: 6’1%

Se concluye que los modos de financiacién
de ayudas técnicas mas frecuentes son dos: el
pago directo por el propio usuario (p<0’0l)y
la financiacidn combinada entre el usuario y
el Servicio Canario de Salud (p<0’001). Las
ayudas econdmicas prestadas desde progra-
mas de atencion sociosanitarios destinadas
a la cobertura econdmica de ayudas técni-
ca, en este estudio muestran una baja repre-
sentacion. Nos llama la atencién el pequefio
porcentaje en que las ayudas técnicas fueron
financiados por servicios mutualista, pero
creemos que sea debido a la seleccion de la
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muestra en la que hay un bajo porcentaje de
personas con discapacidad con financiacién
de sus AT principalmente a través de la mu-
tua. En estos, aunque la media de Ayudas
Técnicas financiadas es alta (alcanza el nu-
mero de 5), su intervencion no resulta signi-
ficativa.

* Asesoramiento: Asesorar significa dar
consejo o dictamen en materia con cierta di-
ficultad. La indicacion de una ayuda técnica
precisa de unos conocimientos especificos
profesionales que permiten adaptar la ayu-
da de forma individualizada a cada sujeto en
funcién de sus caracteristicas (edad, tipo de
enfermedad, fase de evolucion, limitaciones
funcionales, actividades residuales, etc), de
su capacidad cognitiva, el apoyo sociofami-
liar, el interés y la aceptaciéon del sujeto, el
entorno inmediato o exterior, el nivel cultu-
ral,... y del objetivo para el que se indica la
ayuda. Esto viene a decir que no hay ninguna
ayuda técnica mejor que otra. Una ayuda téc-
nica que se emplea con una persona, a la cual
le puede funcionar muy bien, no tiene porqué
ser igual de buena o funcional para otra. De
ahi la importancia del asesoramiento por al-
gun tipo de profesional con formacion y ex-
periencia en diferentes tipos de ayudas técni-
cas y en personas con discapacidad.

En nuestra muestra un 43% no recibid nin-
gun tipo de asesoramiento a la hora de adqui-
rir la o las ayudas técnicas que usa de forma
regular. Un 254% fue asesorado en algin
momento por el médico rehabilitador para
alguna ayuda en concreto. En 12°3% de los
casos fueron asesorados por diferentes pro-
fesionales (fisioterapeuta, ortopeda, médico,
terapeuta ocupacional,..). 6’1% recibio esta
informacion por parte del ortopeda que rea-
liz6 y adapt6 su ayuda técnica. En 5°3% de
los casos el fisioterapeuta fue el asesor, y en
2°6% el terapeuta ocupacional. S6lo un 0°9%
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refiere haber recibido asesoramiento y/o in-
formacion a través de una asociacion de dis-
capacitados, por Internet, libros, etc.

« Utilidad de AYUDAS TECNICAS: Al
91’3% de los usuarios las ayudas técnicas
empleadas le resultan utiles. Solo un 7% no
refiere beneficio del uso de estas ayudas.

En un 52°2% de los casos, los cuidadores
principales cuentan con alguna ayuda técni-
ca que facilita su labor para asistir al disca-
pacitado (por ejemplo gruas) y facilitar que
lleve a cabo actividades de forma autonoma
que de otra manera, serian mas penosamen-
te realizadas principalmente por el cuidador
(por ejemplo asideros de bafio).

Un 91°3% utiliza de forma regular las ayu-
das técnicas con las que cuenta. Un porcen-
taje de un 3°5% de la muestra refiere usar al-
gunas ayudas técnicas “a veces” o “muchas
veces no”. Esto ocurre sobretodo en relacion
con férula pasivas posturales o prétesis con
malos ajustes que provocan molestias, y tam-
bién con ayudas que no estan adaptadas al
entorno en el que se mueve el paciente, lo
cual dificulta y entorpece su utilizacion.

El abandono de las ayudas técnicas ha
ocurrido en muy pocas ocasiones en nuestra
muestra: 0°9%.

* Discapacidad-Ayudas Técnicas: Cuan-
do intentamos establecer una relacion en-
tre estos factores, objetivamos que aquellas
personas que presentaban mayores niveles
de discapacidad eran los que contaban con
un mayor numero de Ayudas Técnicas. De
igual modo, a medida que disminuye el nivel
de dependencia para las AVD-B, aumenta el
porcentaje de personas que no utiliza ayudas
técnicas de forma estadisticamente signifi-
cativa con p<0’001. Resultados que por otro
lado parecen logicos.
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Asi los sujetos con Indice de Barthel 0-20
encontramos una media de utilizacion de 6
AT.

Barthel 25-45: 717 AT
Barthel 50-70: 546 AT
Barthel 75-95: 2’8 AT
Barthel 100: 1’66 AT.

Valorando la utilidad de ayudas técnicas
en relacion a la capacidad de llevar a cabo
actividades instrumentales, se da la misma
situacidon de forma significativa con p<0’0l
para los varones y p<0’001 para las mujeres
(a mayor capacidad, menor nimero de AT).

* Trabajo-Ayudas técnicas: De entre las
personas que estdn trabajando, sdlo un pe-
queflo porcentaje hace uso de ayudas técni-
cas. Si los dividimos por profesiones solo las
usan el 33°3% de los administrativos y el 60%
de los que realizan actividades liberales. En
el grupo de los que no trabaja es mucho mas
frecuente encontrar gente que utilice ayudas
técnicas. Esto es significativo con p<0’001.

* Vivienda: Al estudiar las modificacio-
nes de las viviendas por motivo de su disca-
pacidad encontramos que:

Un 24°1% de los encuestados ha realizado
cambio de casa por este motivo y un 69°6%
no. Resta un 6’3% que aunque no ha podido
mudarse de casa, estima que lo necesitaria.
Un 21’5% ha realizado modificaciones en su
vivienda para adaptarlas a la nueva situacion
de discapacidad. En un 72°2% de los casos no
fueron necesarias modificaciones, y en 6’3%
de los casos, no se han podido llevar a cabo,
pero seria necesario hacerlas.

El tipo de vivienda de los sujetos estudia-
dos es el siguiente:




