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Resumen

Las medidas de resultados (outcomes) son esenciales para fundamentar las intervenciones basadas en el
uso de productos de apoyo. Son muchos y variados los factores que influyen en la predisposicion,
adquisicion y uso de un producto de apoyo, y de ahi la importancia de obtener informacion sobre esos
factores en los diferentes colectivos de personas con discapacidad y para productos de apoyo de aplicacion
en dmbitos concretos, como es el caso de la comunicacion. Asi, tanto factores de tipo psicosocial, como
otros factores contextuales ambientales y personales, podrian relacionarse con la adopcion, continuidad
y el abandono de un producto de apoyo. Objetivo. Conocer los factores que influyen en el uso o abandono
de los productos de apoyo para la comunicacion en personas sordas adultas. Método. Se llevd a cabo una
revision bibliogrdfica exhaustiva sobre medidas de resultados y productos de apoyo para la comunicacion
en personas con discapacidad auditiva adultas. Conclusién. La mayor parte de la literatura apoyo un
modelo basado en el emparejamiento persona-tecnologia, en el que se considera el entorno de uso,
caracteristicas, preferencias y expectativas del usuario, asi como los aspectos y funciones del producto de
apoyo en si mismo.
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Abstract

Outcomes measurement is essential to support the interventions based on assistive technology usage.
Many different factors affect predisposition, acquisition and usage of assistive technology — hence the
importance of obtaining information about those factors within every collective of impaired people and
about assistive technology applying in specific fields, such as communication. Thus, both psychosocial
factors and contextual environmental factors could be related to the adoption, usage continuation and
withdrawal of assistive technology. Objective. Discovering the factors which influence the usage or
withdrawal of assistive technology in adult deaf people’s communication. Method. An exhaustive
bibliographical review was carried out on outcomes and assistive technology measurement for adult
hearing-impaired people’s communication. Discussion. Most of the literature supported a model based on
the pairing person-technology, according to which usage environment, features, preferences and user’s
expectations are assessed, along with the features and functions of the assistive technology itself.
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Introduccion

Este trabajo se deriva de una revisidon bibliografica sobre medidas de resultados vy
productos de apoyo para la comunicaciéon en personas con discapacidad auditiva
adultas. El objetivo de la busqueda era conocer los factores que influyen en el uso o
abandono de los productos de apoyo para la comunicacidn en personas sordas adultas
y los modelos de medidas de resultados utilizados en este contexto. Este objetivo se
enmarca en el contexto de desarrollo de una Tesis Doctoral sobre medidas de resultados
derivadas del uso de productos de apoyo para la comunicacidon en personas sordas.

La comunicacidén se centrara en resumir algunos de los aspectos conceptuales derivados
de la busqueda y revision de trabajos realizada.

1.- Productos de apoyo

La norma UNE-EN ISO 9999 define los productos de apoyo (en adelante PA) como
“cualquier producto (incluyendo dispositivos, equipo, instrumentos y software)
fabricado especialmente o disponible en el mercado, para prevenir, compensar,
controlar, mitigar o neutralizar deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones
en la participacién” (p. 8). Los productos de apoyo son utilizados y necesarios en los
distintos contextos donde las personas se desarrollan, tanto a nivel personal como
laboral, educativo o en el ocio y esparcimiento (Scherer, 2002)

Son muchos los autores que proponen definiciones de los productos de apoyo. Destaca,
por ejemplo, la de Cook y Polgar (2003) que los describen como “un amplio rango de
dispositivos, servicios, estrategias y practicas que son concebidas y aplicadas para
disminuir los problemas experimentados por las personas con algun tipo de
discapacidad”. También es interesante la definicion del proyecto europeo de “Horizontal
European Activities in Rehabilitation Technology” (HEART), que ofrece una nueva
perspectiva de los PA y sus resultados. Este proyecto establece como objetivo de los
productos de apoyo “contribuir a su incorporacién efectiva en la vida de las personas
con discapacidad y personas mayores, ayudando a superar y resolver sus problemas
funcionales, reduciendo la dependencia de otros y contribuyendo a su integracion
dentro de sus familias y de la sociedad”.

Del analisis de las distintas definiciones se deriva que, al hablar de productos de apoyo
es necesario enfatizar los factores individuales asociados a su uso. Asi, cada producto de
apoyo es una circunstancia Unica en cada persona y por ello hay que tener en cuenta las
capacidades, intereses, necesidades y contextos en los que la persona con discapacidad
utilizara el PA. Un mismo PA para una discapacidad, como la auditiva, no seria igual ni
en términos de adecuacién de necesidades, ni en capacidades requeridas por la persona,
ni en las actividades para las que sera empleado, ni para el contexto en el que tendrd
lugar la aplicacién del producto (Cook & Hussey, 2002). Es por ello que para satisfacer
las necesidades de la persona, es necesario saber cdmo sera la utilizacion de este dentro
de los contextos de la persona que lo emplea. Es decir, se precisa conocer el uso de la
funcién disponible (componente humano) para la ejecucién de aquello que desea
(actividad) dentro de un contexto (entorno). Bastantes modelos sobre productos de
apoyo consideran, al menos, esos tres factores en el proceso de seleccion.
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1.1.- PA para personas con discapacidad auditiva.

Segun la norma UNE-EN ISO 9999, dentro del apartado dedicado a los productos de
apoyo para la audicion, podemos encontrar los siguientes subapartados:

ISO 21 45 Ayudas para la audicidon: audifonos, ayudas tactiles y ayudas con implante.

ISO 21 39 Sistemas de transmision de sonido: En este apartado se recogen las ayudas
que facilitan escuchar con mas claridad la television, el aparato de musica, el
ordenador o la radio. Auriculares, altavoces, micréfonos, amplificadores, unidades
de conexidon para receptores de radio y television; amplificadores de bucle,
receptores de bucle y bucles; sistemas de FM (frecuencia modulada); sistemas de IR
(infrarrojos).

ISO 21 36 Comunicacion telefdnica, teléfonos y ayudas para telefonear: teléfonos
estandares, teléfonos moviles y para coches, teléfonos con entrada y/o salida en
texto, videdfonos, contestadores automaticos, teléfonos con amplificacién, fax,
amplificadores de sonido.

ISO 21 48 Sistemas de informacion: indicadores de sonido y avisadores
ISO 09 51 Relojes despertadores

Ademas, se debe tener en cuenta que, casi a diario, emergen nuevos productos dirigidos
al colectivo de personas con discapacidad auditiva tales como: avatares, traductores de
lengua de signos a lengua oral y viceversa, sistemas de comunicacidn alternativa
(pictogramas, dibujos, mapas conceptuales), u otros dispositivos (e.g., dispositivos cuyo
objetivo es avisar a la persona con discapacidad auditiva de los avisos acusticos de su
entorno, como es el caso del producto ADAPTAHOME). Ademas existen una amplia
gama de aplicaciones gratuitas para la poblacién en general que son utilizados por las
personas sordas y estas pueden ayudar a reducir las barreras comunicativas con las
personas oyentes desconocedoras de la lengua de signos, como son los sistemas de
intermediacién por video u otras aplicaciones para dispositivos mdviles tales como
Whatsapp, Line, imo, entre otras. Es muy dificil calcular tanto el nimero como el tipo
de productos que surgen debido a su expansion diaria.

1.2.- Productos de apoyo y medidas de resultados.

La medida de los resultados de los productos auditivos es una de las areas de
investigacion sobre rehabilitacién audioldgica mas activas. En términos histdricos, las
medidas de resultados se han centrado en la mejora especifica de la comunicacién que
sigue a una intervencion audioldgica. Existen evidencias claras de que las percepciones
subjetivas de la capacidad funcional, el bienestar y la calidad de vida pueden afectar de
forma significativa a la adopcion y correcto uso de audifonos. Muchas personas que
podrian beneficiarse del uso de un producto auditivo no cuentan con uno en la
actualidad, mientras que una amplia proporcidon de aquellas que tienen un producto
auditivo o bien no lo usan, o bien no aprovechan todas sus ventajas para mejorar su
calidad de vida. Los factores psicosociales y no auditivos parecen subyacer bajo muchos
casos de falta de uso de productos auditivos.

La pérdida auditiva puede ocasionar un riesgo en el desarrollo de problemas
psicosociales debido a que la prevalencia de pérdida auditiva en las personas mayores y
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sus efectos negativos sobre su calidad de vida y el bienestar es conocido. Incluso la
pérdida auditiva tiene un fuerte impacto en la comunicacién y en el funcionamiento
diario de las personas mayores. Algunos estudios han demostrado que el uso de la
amplificacién ha mejorado diversos aspectos psicosociales de la vida de las personas
(Kockin & Rogin, 2000). Otros estudios encuentran reduccién de sintomas depresivos
después de comenzar a usar un dispositivo (Boi et al., 2012). En general, los resultados
sugieren que el uso con éxito de productos de apoyo y nuevas tecnologias implica el
reconocimiento de los problemas de audicidn. Ademas existe evidencia de que el
estatus funcional, bienestar y calidad de vida estan significativamente ligadas al uso y al
éxito de las ayudas auditivas. Como se puede comprobar por los diferentes estudios,
existen consecuencias en la vida diaria derivados de la pérdida de audicién, problemas
de salud y satisfaccién con la vida. Los resultados indican que los factores de salud y
aspectos psicosociales deben ser enfatizados como parte natural de la rehabilitaciéon
audioldgica (Solheim, Kvaerner, & Falkenberg, 2011).

Los resultados sugieren que si se tienen altas expectativas respecto a la audicidn, los
productos de apoyo tienen mejores resultados, como es en el caso de los audifonos,
ademads de tener un importante efecto en el bienestar psicosocial; pero, por el contrario,
las expectativas excesivamente altas daran lugar a decepcion respecto al producto de
apoyo. Por ello, estos resultados alientan a apoyar las expectativas positivas con el fin
de motivar a las personas con hipoacusia a usar audifonos (Meister et al., 2008) . Entre
los problemas asociados al uso del audifono, ademas de la dificultad de acoplamiento,
se encuentra que en situaciones ruidosas las personas con hipoacusia oyen igual con y
sin el dispositivo auditivo. Ademas existen ventajas gracias al uso de audifonos digitales
avanzados frente a los analdgicos lineales, tanto en resultados objetivos como
subjetivos.

Los estudios también avalan que las personas usuarias de implante coclear obtienen una
mayor satisfaccion de vida derivada de su uso. Ademads de sentirse a gusto tanto con
personas sordas como con personas oyentes, perciben una mayor inclusién con el
mundo oyente (Spencer, Tomblin, & Gantz, 2012). Muchos usuarios reportan una
disminucion de los acufenos y una mayor calidad de vida relacionada con la salud, e
incluso una menor percepcién de estrés gracias al dispositivo (Olze et al., 2012). No
obstante, otros estudios revelan una gran dependencia de la lectura labial y un efecto
grave de tinnitus (Hallam, Ashton, Sherbourne, & Gailey, 2006).

Aunque los PA son una buena herramienta de intervencién tienen algunas limitaciones
como el abandono o falta de uso de los mismos. El abandono de un PA es un problema
muy comun y derivado de multiples razones. Por ejemplo, si no consigue mejorar la
calidad de vida del adoptante, si tiene un alto coste (tanto el dispositivo como el
mantenimiento de este) o incluso debido a la apariencia del dispositivo (Day, Jutai,
Woolrich, & Strong, 2001). Ademas, dentro del colectivo de personas con discapacidad
auditiva nos enfrentamos a otras barreras afiadidas para la capacidad de uso de algunos
productos debido a las dificultades comunicativas y de lecto-escritura. Las
consecuencias del abandono de los PA incluyen la pérdida de habilidades funcionales
del usuario, el incremento de los costes asistenciales y de otro tipo de cuidados, asi
como un uso inefectivo de la financiacidn por parte de los organismos que financian los
PA. (Day, Jutai, Woolrich & Strong, 2001; Jutai & Day, 2002)
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En general, en la investigacion de medidas de resultados derivadas del uso de PA es
necesario la descripcién y medicion de los atributos percibidos gracias al uso de PA para
poder identificar las relaciones causales entre las variables dependientes e
independientes, la deteccién de los factores que pueden causar confusién y la
comparacion de resultados entre los estudios llevados a cabo mediante buenos
procedimientos en la practica clinica cotidiana. Son muchos los autores que han
discutido el uso potencial de la CIF y otras medidas de resultados y son muchos los
instrumentos para la seleccion de PA que incluyen los componentes de la CIF (Scherer &
Jutai, 2007).

De especial interés, es la escala Psychosocial Impact of Assistive Devices Scale (PIADS)
(Jutai & Day, 2002). La escala PIADS se ha utilizado en distintos colectivos y con distintos
objetivos en relacion al uso de productos de apoyo. Por un lado, se ha utilizado como
medida de resultados para evaluar el impacto sobre la calidad de vida debido al uso de
un producto de apoyo, o como instrumento de evaluacién para analizar las expectativas
asociadas al futuro uso de productos de apoyo, como audifonos, ayudas electrénicas o
sillas de ruedas. La escala PIADS fue creada a través de exploracion empirica e
investigacion cualitativa mediante grupos focales y ha sido utilizada en trabajos que
investigan la continuidad o el abandono en productos de apoyo para personas con
discapacidad auditiva. En la mayor parte de estos estudios se ha observado que las
puntuaciones de la escala PIADS correlacionan de manera positiva con el uso de
productos de apoyo de aplicacién habitual en personas sordas, como los audifonos vy,
ademads, su mayor uso y aceptacion mejora la comprension, la aceptacién de la pérdida
de audicién y favorece el incremento del uso de estrategias comunicativas (Jutai &
Saunders, 2001). Asimismo, se ha demostrado que la escala PIADS es sensible a los
factores psicosociales que se relacionan con los beneficios de los productos de apoyo de
amplificacién en personas sordas (Jutai, Day & Strong, 2003). Por otro lado, la escala
PIADS también se ha utilizado para mejorar las evaluaciones y la medicion de los
resultados del audifono en la persona En este contexto, la finalidad de la escala PIADS
es determinar las variables que influyen sobre la continuidad en el uso o el abandono
de un producto de apoyo y su aplicacién tiene el objetivo de conocer los factores
asociados a la persona que influyen en la seleccién de un producto de apoyo. La escala
PIADS es una herramienta confiable y valida que parece tener un poder muy importante
para predecir el abandono y retencién de productos de apoyo. Se puede y debe usar
tanto deductivamente como inductivamente, para construir, descubrir y teorizar sobre
el impacto psicosocial de los productos de apoyo. En resumen, la escala PIADS resulta
ser una herramienta clinicamente util para explorar las interacciones persona-medio
ambiente y parece ser muy adecuada a los objetivos y valores de la terapia ocupacional.

Aunque hay un gran desarrollo en el campo de los PA, existe también un escasa
investigacion de la efectividad de los PA en colectivos especificos o para productos
concretos (Jutai, Fuhrer, Demers, Scherer & DeRuyter, 2005).Este tipo de estudios serian
importantes para distintos profesionales como terapeutas ocupacionales, logopedas y
rehabilitadores en general, ademas de servir a objetivos de administraciones publicas y
servicios privados, ya que ayudarian a evitar el abandono o falta de uso de los PA. Por
ello, los investigadores y los profesionales deben colaborar para promover la realizaciéon
de investigacidn sobre productos de apoyo basada en evidencia que sea la base de la
educacion y formacién de los profesionales del futuro.
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