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Resumen:

Introduccion: Los productos de apoyo (PA) son recursos para facilitar la participacion activa en la vida de
personas con diversidad funcional. En ocasiones, la prescripcion de los dispositivos se realiza sin considerar
aspectos relevantes sobre el usuario, su entorno, el propio dispositivo y la actividad para la que serd
empleado. Esta situacion puede complicar la adquisicion, implementacion y uso continuado del producto
de apoyo. Objetivo: Actualizar la informacion existente sobre modelos y metodologias en medida de
resultados para la provision y uso de productos de apoyo, con atencion a instrumentos que estén
traducidos al castellano. Metodologia: Presentacion tedrico-prdctica derivada de una revision sistemdtica
de la literatura cientifica. Resultados: Los modelos de medida de resultados estdn constituidos bajo la
perspectiva funcional y social de la discapacidad, basados en la interrelacion y conexiones entre la persona,
el entorno, el dispositivo y la actividad. Los modelos y taxonomias existentes han generado herramientas
de evaluacion, de las que sélo dos estan traducidas y adaptadas a nuestro contexto. Conclusiones: La
investigacion en medida de resultados evidencia la existencia de carencias en la prescripcion y
entrenamiento de productos de apoyo en Espaiia, y la necesidad de ampliar su desarrollo y aplicacion para
optimizar condiciones de provision.

Palabras Clave:
Medida de resultados, productos de apoyo (PA), impacto psicosocial, sistemas de provision, evaluacion.
Abstract:

Introduction: Assistive Technology (AT) are resources to facilitate active participation in life of people with
functional diversity. Sometimes, the prescription of device is made without considering relevant aspects
concerning to the user, his/her environment, the own product and the activity where it will be used. That
situation could complicate the acquisition, implementation and continue use of assistive technology.
Purpose: Actualize the present information about models and methodologies in outcome measures to
provision and to use of assistive technology, paying attention to instruments that are translated into
Spanish. Methodology: Theoretical-Practical presentation derived from a systematic review of literature
and research. Results: Outcome Measures models are built under the functional and social perspective of
disability, based in the relationships and connections between person, environment, device and activity.
The present models and taxonomies produce assessment tools, and only two of them are translated and
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validated into Spanish. Conclusions: Research in outcome measures evidences the existence of deficiencies
in prescription and use training of assistive technology in Spain, and the need to increase its development
and application to optimize provision’s conditions.

Keywords:

Outcome Measures, assistive technology, psychosocial impact, provision systems, assessment.
Introduccion y contextualizacidn:

Los productos de apoyo (PA), anteriormente conocidos como ayudas técnicas,
constituyen un diverso y amplio grupo de recursos que promueven soluciones y
tecnologias para mejorar la autonomia y el bienestar de las personas con diversidad
funcional.

A pesar de existir diferentes nomenclaturas y utilizarse como sindnimos ciertos
conceptos que hacen referencia a este conjunto de soluciones tecnoldgicas,
actualmente se acepta el término “producto de apoyo”, definido por la Norma Técnica
UNE-EN 1SO 9999:2016. Segun este documento, un producto de apoyo es “Cualquier
producto (incluyendo dispositivos, equipo, instrumentos, y software) fabricado
especialmente o disponible en el mercado, usado por o para personas con discapacidad
para su participacion, para proteger, apoyar, entrenar, medio o sustituir estructuras y
funciones corporales y actividades o para prevenir déficit, limitaciones en la actividad o
restricciones en la participacion (AENOR. Comité Técnico de Normalizacién, 2016).

De esta forma, y con el fin de alcanzar una capacidad funcional mas independiente y
compensar la limitacion en la actividad, causada por un déficit en alguna de las
estructuras y/o funciones corporales, las personas con diversidad funcional requieren
diferentes tipos de apoyos. Esta ayuda es necesaria en distintos espacios o entornos de
desarrollo personal, tales como la casa, el colegio, el trabajo o los lugares de ocio en la
comunidad (Scherer, 2001). El fin Gltimo de los PA es facilitar y contribuir a la integraciéon
de las personas con diversidad funcional en la sociedad como ciudadanos con libertad y
capacidad de decision (Pousada, Groba y Nieto, 2011): ayudar a que la persona alcance
un rendimiento funcional aceptable con el fin de que consiga realizar sus actividades de
una forma satisfactoria en el entorno elegido. Sin embargo, se debe tener en cuenta que
un dispositivo que es efectivo en un contexto puede no serlo en otro distinto.

En este sentido, para satisfacer las necesidades del individuo, es necesaria la aplicacién
de un completo “sistema de tecnologia de apoyo”, entendido como proceso, que
responda a la cuestion de cémo se realiza la recomendacion de un dispositivo de apoyo
y como éste seria empleado por la persona dentro de sus entornos relevantes(Cook y
Polgar, 2008).

De acuerdo con Bernd et al. (2009), existen cuatro puntos clave que debe cumplir el
procedimiento para la seleccion de un producto de apoyo (Bernd, Van Der Pijl y De
Witte, 2009):

e Se trata de un proceso estructurado y sistematico, aplicando los modelos e
instrumentos disponibles.

e El enfoque centrado en la persona puede ofrecer mejores resultados y reducir
el riesgo del abandono o no uso de la tecnologia de apoyo.
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e Trabajo en equipo en el que los profesionales deben tener claramente definidos
sus roles y realizar un reciclaje en su formacion.

e La evaluacion y documentacidn sobre la seleccidén y asesoramiento en PA y sus
resultados es fundamental.

La revisidon de la literatura sobre el tema, coincide en que un sistema de tecnologia de
apoyo ha de considerar la capacidad funcional de la persona (componente humano),
para la realizacion de lo que desea (actividad) dentro de un contexto elegido (entorno)
(Cook y Polgar, 2008; Smith, Seitz, Jansen y Rust, 2006).

El objetivo que se pretende en la presente comunicacién es actualizar la informacién
existente sobre modelos y metodologias en medida de resultados para la provisidon y uso
de productos de apoyo, con atencién a instrumentos que estén traducidos al castellano.

Metodologia:

El presente trabajo se ha forjado bajo el desarrollo de la literatura existente sobre la
tematica de estudio. Se han consultado las principales bases de datos de las areas
biomédicas y sociales (Pubmed, Scopus, Dialnet, Cochrane Library y Scielo) utilizando las
siguientes palabras clave de forma combinada: Productos de apoyo (Assistive
Technology), Medida de resultados (Outcome Measures), Calidad de vida (Quality of
Life), Desempefio (performance), Independencia (Independence). El operador booleano
aplicado en todas las busquedas ha sido AND. Se han descartado los articulos
duplicados, asi como aquellos que, tras la lectura en detalle de su resumen, no
guardaban relacién con el tema de estudio.

Por otra parte, y para captar un mayor volumen de informacién y no perder fuentes de
interés que permitan conceptualizar el tema, se ha realizado también una revisién de la
literatura gris, teniendo en cuenta los autores de referencia en el ambito.

El andlisis de las fuentes seleccionadas se realizd por pares, determinandose criterios
basicos para la documentacion del proceso de seleccién y prescripcion de productos de
apoyo.

Resultados:

En este apartado se detallan los diferentes factores, modelos y criterios de medida de
resultado aplicados en el sistema de tecnologia de apoyo, que han de guiar el proceso
de seleccidn, prescripcion y uso de cualquier PA.

Factores considerados en la seleccion de los Productos de Apoyo

Las perspectivas individuales sobre el valor de un PA y la predisposicién a utilizarlo o no
varian considerablemente en funcién de criterios tales como las actividades, factores
personales y factores del entorno (Cook y Polgar, 2008; Scherer et al., 2007). Estos
factores pueden ser identificados y medidos y, por tanto, ser utilizados como ayuda
durante la toma de decisiones. De esta forma, y atendiendo al propuesto “sistema de
tecnologia de apoyo” los factores a tener en cuenta en la seleccién de los dispositivos,
se agrupan en tres categorias: la actividad, la personay el entorno. Como complemento,
también deben ser tenidos en cuenta todos los factores intrinsecos al propio producto.

En el modelo propuesto por Cook y Hussey (2002), la actividad es uno de los criterios
clave en el proceso de emparejamiento persona — dispositivo. Los autores definen la
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actividad como el proceso de realizar algo, siendo ello el resultado funcional del
desempeiio humano. Entre los factores relacionados con la actividad, estos autores
consideran los siguientes (Cook y Hussey, 2003):

Persona que realiza la actividad.

Aceptacion o no de un apoyo (cuidador/PA) para realizar la actividad.
Tipo de asistente que ayuda en la realizacion de la actividad.

Tareas que la componen.

Demandas o capacidades necesarias.

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

Regularidad y frecuencia del desarrollo de la actividad.

Por su parte Scherer et al. (2007) definen los factores contextuales (ambientales y
personales) (World Health Orgnization, 2001), a tener en cuenta en dicho proceso de
seleccion(Scherer et al., 2007):

Factores ambientales:

0]

Politicas y prioridades: La legislacion y las decisiones politicas pueden
afectar la disponibilidad de los productos y en la forma en que éstos son
proporcionados a los usuarios finales.

Cultura: origen geografico, idioma, tradiciones, valores, religion,
preferencias gastrondmicas, comunicacién, educacién y estilo de vida.
Las influencias culturales afectan al proceso de socializacion del
individuo, grado de exposicion y grado de satisfacciéon con la tecnologia,
experiencias pasadas, asi como el desarrollo consecuente de una
predisposicion favorable al uso del dispositivo.

Expectativas y actitudes de los otros: El apoyo de cuidadores familiares y
el valor que la familia otorga a la independencia también pueden afectar
sobre dicha predisposicion.

* Factores personales:

0]

(@]

Recursos: Influyen sobre el tipo de PA que serd recomendado y obtenido,
sobre el grado en el que el usuario participa en la comunidad y sus roles
sociales: Familia, amigos y otros, asi como recursos econémicos.
Conocimiento e informacién

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

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

En relacidn a los factores relacionados con el propio producto de apoyo, de forma
genérica se pueden establecer una serie de elementos derivados de su interaccidén con
el resto de componentes que forman parte del “sistema tecnologia de apoyo”(Cook y

Polgar, 2008):

Interaccidn persona — tecnologia: El flujo de interaccién es bidireccional, es
decir, la informacién y la efectividad pueden ser dirigidas desde el individuo
hacia la tecnologia o viceversa.
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e Resultados de la actividad (Activity outputs): Se refiere a todo resultado
derivado del uso del dispositivo en términos de desempeno funcional
(comunicacién, movilidad, manipulacion de objetos para el cuidado personal,
trabajo, educacidn u ocio y el desarrollo de actividades cognitivas).

e Procesador: Es el elemento que permite trasladar la informacién recibida
desde la persona para controlar los resultados de la actividad. El ordenador
suele ser el instrumento mdas comunmente utilizado como procesador.

¢ Interaccién con el entorno: Enlace entre el dispositivo y el mundo real,
representado por el contexto.

Modelos para la seleccion de los productos de apoyo

Ill

Con esta conceptualizacidon del “sistema tecnologia de apoyo” como base, la mayor
parte de los marcos de trabajo o modelos desarrollados para guiar la seleccion de los
productos de apoyo consideran tres factores en el proceso de seleccion (Scherer et al.,
2007): persona/usuario final, actividad/ocupacién y el entorno/contexto. Esto se
evidencia mds aun, teniendo en cuenta que la mayoria de los modelos han surgido a
partir de la representacién establecida por la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento (World Health Orgnization, 2001).

Un modelo es “una representacion simbodlica de conceptos o variables y las
interrelaciones entre estos”(Polit y Beck, 2004). Los modelos o marcos de trabajo para
la seleccion de PA incluyen diversas descripciones que apoyan la provision de los
dispositivos y su utilizacion (Scherer et al., 2007).

El desarrollo de modelos especificos en este ambito permite asegurar una interaccion
Optima entre la persona, el entorno y el PA, proporcionando hipdtesis coherente sobre
gué personas podran beneficiarse de determinados dispositivos e identificando
oportunidades para aumentar la eficiencia en la practica clinica.

Los modelos existentes se pueden categorizar en dos tipos (Scherer y Craddock, 2002):
aquéllos que realizan una evaluacién integral de todos los elementos importantes en el
proceso de prescripcion de PA y los modelos centrados en la evaluacion de capacidades
funcionales concretas.

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

Por su parte, Bromley (2001) realiza un andlisis comparativo de cinco modelos existentes
para la seleccién de dispositivos de apoyo. La autora concluye que todos ellos
comparten el objetivo final de emparejar a la persona con el PA mas efectivo que
permitird satisfacer sus necesidades dentro de los entornos en los que sera utilizado
(Brombley, 2001).

En estalinea, Scherer et. al (2007) establecen la importancia del desarrollo de un modelo
gue guie correctamente en el proceso de seleccion del PA mas adecuado, considerando
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fundamentales los componentes de la CIF y teniendo en cuenta que existe una
predisposicion tanto objetiva (necesidad funcional) como subjetiva para el uso de un
determinado PA (Scherer et al., 2007).

Sin embargo, a pesar de la existencia y aplicacién de diferentes modelos, no existen
datos disponibles sobre la efectividad de los mismos que permitan establecer unas
ventajas estadisticamente relevantes sobre los demas (Bernd et al., 2009).

El uso extendido de estos modelos requiere un conjunto de instrumentos genéricos y
estandarizados. Asi, a partir de los mismos se han desarrollado diversas herramientas
de evaluacion. Pero en ocasiones, los instrumentos son utilizados fuera del contexto de
su modelo de origen como marco tedrico.

Tras la revisién de la literatura, se concluye que es necesario realizar nuevos avances en
el desarrollo de modelos que integren tanto la nomenclatura de la CIF como de 1a ISO, y
gue partan de la practica basada en la evidencia.

En la Tabla 1 se ofrece un resumen de los principales modelos existentes para la
seleccion de productos de apoyo, sus caracteristicas y las herramientas de evaluacion
emergidas de los mismos.

Modelo Autor Caracteristicas Instrumentos de medida
Matching Person (Scherery  Facilita la seleccion del PA mas adecuado Assistive Technology Device
and Technology Craddock, segun las perspectivas y habilidades del Predisposition Assessments
Model (MPT) 2002) usuario, las caracteristicas del dispositivo y (ATD PA);

los factores contextuales. . .
Marching Assistive Technology

Perspectiva holistica y centrada en el cliente.  and Child (MATCH).

Marco de trabajo (Scherer Linea base conceptual para la organizacion Se recomienda el uso del ATD
para un modelos etal., de todos los factores relevantes que influyen  PA.
de seleccién de 2007) en la seleccion del PA.
Tecnologia de
Apoyo
Model of Human (Cook y Se centra en la interaccién de las habilidades  No se ha desarrollado ninguin
Activity Assistive Hussey, de la persona para ejecutar una actividad instrumento de evaluacién.
Technology (HAAT)  2003) dentro de un contexto en el que el PA

favorece la ejecucion.
Model of AT User’s  (Gitlin, Se basa en las diferentes etapas durante el No se ha desarrollado ningun
Career 2002) uso de un PAy los factores interrelacionados  instrumento de evaluacién.

que pueden influir en el uso o no-uso.

Modelo socio- (Roelands, Se centra en el uso de la tecnologia de apoyo  No se ha desarrollado ningtin
cognitivo de Van Oost, y describe los factores que influyen en el instrumento de evaluacién.
dispositivos de Depoorter mismo.
apoyo(105) y Buysse,

2002)
Modelo de la (Carter, Describe la intencién de la persona para No se ha desarrollado ningun
Cognicion social 1990) llevar a cabo un comportamiento en un instrumento de evaluacién.

espacio definido, sin centrarse en el contexto
fisico o habilidades fisicas del usuario.

The perceived (Lenkery Describe un proceso de adaptacion de la No se ha desarrollado ninguin

attributes Theory Paquet, persona hacia un nuevo producto o practica instrumento de evaluacién.
2003) para su uso en la vida diaria.

Lifespace Access (WB, Tiene un enfoque centrado en el cliente y los  Protocolo LAP: recursos fisicos,

Profile for Stemach, datos se centran en observaciones a través recursos cognitivos, recursos

Individuals with
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Severe or Multiple Wolfe 'y de varios pasos en un programa comprensivo  emocionales, recursos de
Disabilities (LAP) C., 1995) utilizando la tecnologia. apoyo y analisis del entorno.
Student, (zabala, Guia para el registro de datos con el fin de Cuestionario SETT: Estudiante
Environment, Task 1998) tomar decisiones efectivas en PA. Esta (habilidades y necesidades),
and Tools (SETT) orientada a estudiantes con discapacidad. entorno (fisico e institucional),
tareas (actividades y barreras)
y herramientas (PA y servicios).
Education Tech (Reed y Es una herramienta para ayudar a los Hojas de evaluacion
Points (ETP) Bowser, equipos de educacién a determinary
1998) satisfacer las necesidades del estudiante
sobre PA y evaluar y mejorar el servicio de
provision.
Wisconsin Assistive  (Initiative,  Proporciona un marco comprensivo para el Guia de consideracién; guia de
Technology 1998) proceso de evaluacién de PA. Estd dirigido a informacidn del estudiante;
Initiative (WATI) niflos con discapacidad guia para la observacion del
entorno; guia para la toma de
decisiones; lista de
comprobacion; guia de prueba
del PA.

Tabla 1. Principales modelos para la seleccion de los productos de apoyo.
Elaboracion propia a partir de Bernd et al. (2009) y Brombley (2001).

La importancia de medir los resultados derivados del uso de productos de apoyo

La investigacidn en PA debe producir un conocimiento de utilidad para los individuos, es
decir, debe beneficiar a los usuarios finales (Scherer, 2001). El objetivo de esta
investigacidn es la creacion de nuevos dispositivos innovadores y mas sofisticados. Con
el fin de asegurar que estos productos mejoren la calidad de vida de los usuarios, las
tendencias en la investigacion deben estar centradas en el hecho de involucrar al usuario
en la toma de decisiones sobre la seleccion y evaluacién del dispositivo mas adecuado,
y en las formas de hacer la tecnologia mas ampliamente disponible y abordable (Scherer,

1997).

El establecimiento de los efectos que estos dispositivos tienen en la vida diaria de un
usuario tipico es una de las lineas de investigacion focalizada en los productos de apoyo.
Esto requiere un cambio en el enfoque utilizado hasta el momento, el que ha permitido
el rapido desarrollo de nuevos dispositivos pero con una limitada evidencia de su
eficacia (Hoenig, Giacobbi y Levy, 2007).

La medida de resultados se define como “el proceso de evaluacion en el servicio de
provision que es disefiado para cuantificar y establecer una linea base sobre algo que
funciona (su efectividad), el colectivo sobre el que funciona y qué nivel de eficiencia
econdmica proporciona”(Ruyter, 1997).

Se deben potenciar los estudios centrados en los aspectos psicosociales sobre el uso y
no-uso de la tecnologia de apoyo, con el fin de mejorar el desarrollo de nuevos PA mas
efectivos en la satisfaccion de las necesidades de los usuarios finales (Cook y Polgar,
2008). Estas estrategias tendran en cuenta los criterios de eficacia, efectividad y coste-
efectividad (Fuhrer, 2007). Se trata de un proceso fundamental para proporcionar

evidencia sobre la efectividad de un dispositivo determinado. Esta

linea de

investigacidn, particularmente sobre los aspectos psicosociales de uso y abandono,
debe ser uno de los objetivos prioritarios en el ambito de la rehabilitacién, ya que
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permitird mejorar el proceso de evaluacion y de emparejamiento persona-tecnologia,
asi como el desarrollo de dispositivos mas efectivos (Cook y Polgar, 2008).

De acuerdo con Sacket, se identifican 4 tipos de evaluacién que deben ser considerados
en medida de resultados. Cada uno de estos aspectos puede ser abordado por
diferentes cuestiones y con diferentes instrumentos de evaluacién (Sackett, 1998):

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

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

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

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

Por otra parte, se pueden distinguir varios niveles sobre los que es posible valorar la
efectividad de cada dispositivo y del propio servicio de provisiéon (Cook y Hussey, 2003):

1. Nivel de la discapacidad: Tiene un enfoque clinico y la evaluacién se relaciona

con la capacidad de la intervencion para eliminar o paliar el déficit del usuario.
Se corresponde con el concepto “déficit en el funcionamiento” establecido por
la CIF (World Health Orgnization, 2001).

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

Satisfaccion de las necesidades de los usuarios: Toda medida sobre la efectividad
de los PA tiene en cuenta el dispositivo recomendado y la forma en que éste
satisface las necesidades del usuario. La satisfaccion del usuario es la percepcién
individual del grado en el que los dispositivos de apoyo le permiten alcanzar los
objetivos deseados. Estos datos sobre la satisfaccion pueden ayudar al
profesional a mejorar la calidad de los servicios (Scherer, 2001). La satisfaccion
es un fendmeno multidimensional que requiere el desarrollo de una serie de
medidas cualitativas.

Nivel de impacto sobre la calidad de vida: Es el nivel en el que se tiene en cuenta
el efecto del contexto social. Proporciona una perspectiva mas completa tanto
sobre la discapacidad como sobre el rol de la tecnologia de apoyo en la vida de
los usuarios. En este caso, la cuestion principal es determinar el impacto que
tiene el PA o servicio sobre la calidad de vida. El término calidad de vida es, en si
mismo, controvertido y subjetivo. Sin embargo, y a pesar de las dificultades para
definir este concepto en el proceso de evaluacidn, se han desarrollado diversas
herramientas que procuran valorar dicha caracteristica.

Teniendo en cuenta esta perspectiva jerarquica, estructurada en niveles, y de acuerdo a
las nociones del tratamiento en rehabilitacion (Keith, 1997), tiene sentido el desarrollo
de modelos sobre los resultados de una intervencidn especifica, y que proporcionen una
base légica para entender por qué determinadas intervenciones consiguen efectos
especificos (Fuhrer, Jutai, Scherer y Ruyter, 2003).
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Modelos para la medida de resultados

El principal objetivo de los dispositivos de apoyo, y para los profesionales que trabajan
en el ambito, es que esos contribuyan a reducir la limitacion en la actividad y a aumentar
la independencia funcional. Por tanto, la capacidad para el desempefio es uno de los
factores que deben ser evaluados en la medida de resultados.

Los modelos representan hipdtesis o guias para la interpretacion de los resultados, por
lo que sus creadores deben proporcionar una conceptualizacién general sobre el
objetivo del PA, la experiencia demostrada de usuarios y profesionales, asi como los
principales hallazgos procedentes de la investigacion (Fuhrer et al., 2003).

Partiendo de la jerarquia expuesta es necesario considerar varios constructos en el
proceso de evaluacion: efectividad, eficiencia, satisfaccidn con el dispositivo, funcién
psicoldgica y opinidn subjetiva acerca de la contribucidon de ese dispositivo sobre el
bienestar de la persona (Fuhrer et al., 2003).

Fuhrer et al. (2003) proponen un marco de trabajo conceptual, que guie en el proceso
de elaboracion de futuros modelos en medida de resultados. Asi destacan varios
factores:

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

e las caracteristicas del dispositivo que son responsables de sus
efectos/resultados.

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

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

* Los cambios esperados en el estado del usuario y en su entorno, tanto a corto
como a largo plazo (Fuhrer et al., 2003).

El marco de trabajo propuesto por estos autores implica un proceso temporal con varias
etapas:

e Provision del dispositivo.

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

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

e Resultados a largo plazo: También pueden dar lugar a un uso
discontinuo/abandono o a un uso continuado (Fuhrer et al., 2003).

Durante todo el proceso es necesario tener en cuenta la influencia que ejercen los co-
factores moderadores, incluidos bajo los dominios de la CIF: funciones y estructuras
corporales, actividades y participacién, factores ambientales y factores personales
(World Health Orgnization, 2001).

Ante la necesidad de ofrecer una clara perspectiva de los modelos y jerarquias existentes
en medida de resultados, asi como sus aplicaciones y posibles limitaciones, Smith et al.
(2006) llevaron a cabo el “Proyecto técnico ATOMS: Modelos y taxonomias relacionadas
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con la tecnologia de apoyo”. En este trabajo se identificaron 38 modelos y 14
taxonomias relevantes para la investigacion y practica de intervencion con PA. De los 38
modelos, 22 eran especificos sobre tecnologia de apoyo, 7 contaban con una parte
especifica para PA y 9 eran genéricos (Smith, Rust, Jansen y Seitz, 2006).

También en el caso de los modelos de medida de resultados en productos de apoyo se
han desarrollado diferentes herramientas de evaluacién, que permiten tanto valorar un
dispositivo de apoyo especifico, como ser aplicadas en general a cualquier PA. En la
Tabla 2 se muestra un resumen de las caracteristicas de los principales instrumentos de
medida de resultados generales en tecnologia de apoyo.

Herramienta Modelo / Nivel Dominio Criterios evaluados

Psychosocial Impact of Psicosocial
Assistive Devices Scale

(PIADS)(Jutai y Day, 2002)

Impacto de los PAen la
calidad de vida de los
usuarios

Competencia

(medida de calidad de
vida)

Adaptabilidad

Autoestima

Satisfaccién del usuario e
importancia percibida
sobre el PA

The Quebec user Satisfaccion del usuario Producto de apoyo
evaluation of satisfaction
with assistive technology
(QUEST)(Demers, Weiss-

Lambrou y Ska, 1996)

Servicios

Individually Prioritised
Problems Assessment
(IPPA)(Smith, Seitz, et al.,
2006)

Perspectiva centrada
en el cliente

(satisfaccion del
usuario)

Evaluacion de la
efectividad en la
provisién de la
tecnologia de apoyo.

Autocuidado
Movilidad
Transporte

Tareas domésticas
Seguridad
Actividades de ocio
Comunicacién

Rol de actividades

Interaccidn social

Occupational Therapy
Functional Assessment
Compilation Tool
(OTFACT) (Smith, Seitz, et
al., 2006)

Marco de trabajo de
terapia ocupacional

(nivel funcional)

Determinacion del
impacto de un producto
de apoyo

Integracion de roles
Areas del desempefio
Capacidades del desempefio

Componentes del
desempefio

Entorno.

Assistive Technology
Outcome Measure
(ATOM)(Harris y Sprigle,
2008)

Medida de Satisfaccion

del usuario

Valoracién de la
usabilidad de un PAy
servicio a corto plazo

Uso y comunidad
Confort
Molestias

Autopercepcién de la
funcidn

Asistencia y sobrecarga de
cuidado

Satisfaccion con el servicio

Conocimiento del usuario
sobre los recursos en PA
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Assistive technology Matching Person and Consideracion de las Areas funcionales

device predisposition technology (Medida de  influencias del uso del PA

assessment (ATD-PA) calidad de vida) Aspectos que deben
(Scherer y Craddock, mejorar

2002) Caracteristicas psicosociales

del usuario

Autopercepcidn sobre el PA

Tabla 2. Principales instrumentos para la medida de resultados en productos de apoyo.
Elaboracion propia a partir de Smith, Seitz, et al. (2006).

Por su parte, Rust y Smith (2005) examinaron la capacidad de los instrumentos
estandarizados genéricos, del ambito de la rehabilitacidn y la salud, para la valoracién
de la medida de resultados en PA. Tras analizar 100 herramientas, los autores indican
gue el 30% de éstas ignora los PA en su puntuacion, y sélo 3 proporcionan un método
especifico para evaluar el efecto aislado de los dispositivos (Rust y Smith, 2005).

En las conclusiones del trabajo realizado por Harris y Sprigle (2008), se proponen varias
sugerencias para la elaboracién de herramientas de evaluacién, en el marco de la
medida de resultados (Harris y Sprigle, 2008):

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

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

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

e Seleccionar instrumentos sean especificos para los productos de apoyo.

En relacion con los trabajos citados, cabe citar la revision bibliografica llevada a cabo por
Salminen et al. (2009). Su objetivo era determinar la efectividad de la intervencidn con
PA de apoyo para la movilidad personal en términos de actividad y participacion. Fueron
incluidos 8 estudios (9 articulos) que consideraban la actividad y participacion como
primer resultado y la movilidad, frecuencia de uso, movilidad sin asistencia personal,
satisfaccion del usuario, calidad de vida y efectos adversos como resultados secundarios.
Entre los 8 estudios se identificaron 18 instrumentos de medida de resultados, de entre
los que destacan la PIADS y QUEST. Todos los estudios analizados mostraban que estos
dispositivos incrementaron la actividad y la participacion de las personas con
discapacidad (Salminen, Brandt, Samuelsson, Toytari y Malmivaara, 2009).

Aplicacién de los modelos y medida de resultados en productos de apoyo en Espaina

En nuestro pais, la aplicacion de los modelos anteriormente comentados (Tabla 2) y de
sus herramientas no es una practica comun ni se ha visto respaldada por las autoridades
responsables. Se evidencia la ausencia (y a la vez, la necesidad) de un protocolo que guie
la actuacion de los profesionales de rehabilitacion o de los servicios sociales en este
ambito, observandose grandes diferencias entre Comunidades Auténomas (CCAA).

Problemas detectados en el dmbito del consumo de PA a nivel nacional:

El desarrollo actual en el campo de las tecnologias de apoyo ha dado lugar (y sigue
generando) a la creacion de nuevos productos, susceptibles de ser demandados por las
personas con diversidad funcional, que no habian reparado en la posibilidad de su
existencia.
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Con respecto al andlisis de oferta-demanda, el mercado en Espafia esta fuertemente
dirigido por la oferta y no por la demanda. Por otra parte, como la oferta se encuentra
fragmentada, y con muchos intereses generados, no responde adecuadamente a las
necesidades reales de los usuarios potenciales. Por ello, se constatan carencias
financieras, tecnoldgicas y empresariales, asi como una falta de mecanismos de
normalizacién (Centro Nacional de Tecnologias de la Accesibilidad, 2008).

Los principales problemas detectados en el consumo actual de los PA en Espafia se
agrupan en torno a varios factores (Laloma, 2005; VVAA, 2003, 2005):

1. Informacidn sobre los productos de apoyo:

O Falta de informacién entre los usuarios potenciales sobre el sistema de
provision, ayudas para la financiacidn y lugares de adquisicion.

0 Carencia de conocimientos entre los profesionales implicados.

2. Factores econémicos:

O Precio elevado de los productos.

O Precariedad econémica y bajo poder adquisitivo de las personas con
diversidad y personas mayores.

0 Dificultades para la obtencidon de financiacidon de determinados PA.

0 Transferencia de competencias en materia de gestion a las Comunidades
Auténomas.

3. Acceso a los productos de apoyo: En general, existen dificultades en:

0 Posibilidad de eleccion: Conocery poder elegir el producto mas adecuado
a sus necesidades y capacidades, asi como a su estilo de vida.

0 Posibilidad de financiacion del dispositivo.

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

4. Garantia, mantenimiento y seguro de los productos de apoyo:

0 Carencia de productos que permitan la contratacién de garantias.

0 Ausencia de programas de adaptacion al dispositivo de apoyo.

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

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

A modo de sintesis, y en base a la realidad actual en Espaiia, se puede decir que existe
un escaso conocimiento actual sobre las preocupaciones, percepciones y creencias de
las personas con diversidad con respecto al uso de los dispositivos de apoyo. Esta
situacidn carencial se ve agravada por la ausencia de la aplicacion real y efectiva de la
medida o cuantificacién de los resultados derivados del uso de productos de apoyo.
Todo ello deriva en la ausencia de evidencia suficiente de la real contribucion que tienen
los PA en la calidad de vida y satisfaccion del usuario con el desempefo de sus
actividades, por lo que tampoco se pueden determinar las posibles mejoras, cambios o
nuevas incorporaciones en los sistemas de provisién y prescripcion de dispositivos.

Si centramos la atencidon en las herramientas estandarizadas para la medida de
resultados que, actualmente, estan validadas y son aplicables en nuestro contexto
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espafiol, encontramos que sélo pueden mencionarse dos instrumentos: PIADS (Day y
JW, 1996) y la bateria Matching Person and Technology (Scherer y Craddock, 2002).

Por ello, se constata como necesario el incremento de los proyectos de [+D focalizados
en los productos de apoyo, pero también en la investigacion de su medida de resultados
y la evaluacién del efecto que el PA tiene sobre la vida de los usuarios y la comparacién
de éste con otras intervenciones, asi como la interaccidn entre distintos dispositivos.

Todo ello permitird incorporar los resultados de dicha investigacion a la practica clinica
y mejorar la eficiencia, eficacia y efectividad del sistema nacional de provisidn, asi como
las competencias de los profesionales del ambito.

Sintesis y conclusiones:

El conjunto de personas que emplean algin producto de apoyo tienen unas
caracteristicas muy heterogéneas. Por lo tanto, el mercado de los PA se caracteriza por
la variabilidad de sus sectores (colectivos, profesionales, organismos de las
administraciones publicas, centros de investigacidon), la elevada fragmentacion de la
demanda vy la falta de madurez de la oferta, asi como la escasa informacidn disponible
sobre los dispositivos existentes entre los usuarios finales.

La mayor parte de la literatura apoya un modelo basado en el emparejamiento persona
— tecnologia, en el que se considera el entorno en el que el dispositivo es utilizado, las
caracteristicas, preferencias y expectativas del usuario, asi como los aspectos y
funciones del PA en si mismo.

Teniendo en cuenta el grado de uso e importancia de los PA para mejorar la
participaciéon y el desempefio, es necesario realizar estudios que demuestren su
efectividad. Uno de los objetivos de la investigacion en este campo es apoyar la practica
basada en la evidencia, que servirda de ayuda en la mejora de los servicios y la
intervencion con los PA. Los estudios deben centrarse en un solo PA para demostrar la
efectividad del mismo, asi como tener en cuenta los efectos derivados de la interaccidn
entre dispositivos.

Las intervenciones que implican la prescripcion, provision y entrenamiento en el uso de
un producto de apoyo deben incluir una descripcién del proceso con el fin de obtener
resultados mas comparables entre diferentes investigaciones. Tanto los factores
ambientales como los personales tienen una clara influencia en el uso, el no-uso o el
abandono de los PA.

La investigacion en medida de resultados evidencia la existencia de carencias en la
prescripcién y entrenamiento de productos de apoyo en Espafia, y la necesidad de
ampliar su desarrollo y aplicacion para optimizar condiciones de provision. Sélo dos
instrumentos tratados en esta seccidn que han sido traducidos y/o validados en nuestro
pais.

Las razones para implementar estudios centrados en la medida de resultados sobre
productos de apoyo se basan que seran un medio para facilitar las decisiones de
mercado, mejorar la responsabilidad y Aumentar la base de conocimiento (Fuhrer,
2001).
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