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Prólogo

Hay más que una unión verbal entre las palabras

común, comunidad y comunicación.

-- John Dewey, 1916
John Dewey, filósofo y educador, creía apasionadamente en la democracia.  Abogaba por la conexión entre la educación y la experiencia y veía el propósito de la educación como una experiencia ensanchadora y enriquecedora.   Esto cabe bien con el énfasis de Dewey en los ambientes de aprendizaje.   La educación no se trata de universidades y colegios, sino de aprender a vivir la vida al máximo.  Participar de la vida al máximo y enjaezar la tecnología auxiliar (TA) son las metas del movimiento de vivir independientemente.

Las palabras común, comunidad y comunicación comprenden el espíritu y el corazón de la filosofía de Dewey.  También son palabras clave que asociamos con el espíritu y el corazón de la investigación de acción participativa (PAR), o lo que se conoce mejor en Europa como “investigación emancipatoria.”  También podemos añadir otra palabra: compromiso.  La PAR exitosa es una metodología que implica un compromiso con un propósito común, principalmente aquel del investigador y el participante en conjunto, o la comunidad, que deriva la búsqueda de relevancia y uso, en este caso, el impacto de TA al añadir cuantitativamente y cualitativamente a las capacidades y funcionamiento de los individuos con discapacidades.

Los hallazgos que se presentan en ésta la más nueva publicación del Proyecto de Investigación Comunitaria para la Tecnología Auxiliar (CR4AT) extienden nuestro panorama de cómo TA ha añadido a la vida de sus usuarios y como los ha decepcionado de unas maneras muy importantes.  Este libro no es una crítica de los dispositivos o servicios TA, sino un resumen vitalmente importante de las percepciones y realidades contemporáneas y una base para un diálogo donde nosotros, la comunidad TA, puede muy fructíferamente explorar futuras iniciativas de investigación, formar prioridades de diseño, servir las necesidades de provisión, y más y mejores maneras en las cuales las personas con discapacidades puedan alcanzar su deseado nivel de participación en la comunidad.

Hay muy poca acción sin comunicación.  El CR4AT ha proveído los mecanismos para esto: un formulario de reacciones incluida en este libro, un boletín, una página de Internet, y medidas adicionales en presentaciones públicas, por ejemplo, la continua conexión de investigadores TA, proveedores y usuarios.  Espero que aproveche estas oportunidades de trabajar juntos para crear una comunidad más fuerte para cada uno de nosotros.

Marcia J. Scherer, Doctorada en Filosofía, MPH, Miembro Honorario

del Congreso Americano de Medicina de Rehabilitación
Directora
Instituto para Aparejar Personas y Tecnología

486 Lake Road
Webster, NY 14580 USA
585-671-3461 (teléfono/fax)

Introducción

Las narraciones de aquellas personas que tienen discapacidades y usan la tecnología han proveído la base para esta obra.  Entrevistamos a más de 300 personas en cuestión de su experiencia al obtener y usar la tecnología.  Sus historias ayudan a explicar como la tecnología auxiliar funciona para ellos, y como funciona el sistema para los consumidores de la tecnología auxiliar.  Este libro presenta historias de éxito y fracaso en las áreas de salud, empleo, vivir independientemente y función.  También discutimos asuntos que tienen un impacto en las minorías étnicas y asuntos de financiamiento a través de las historias de personas que tienen un interés en estas áreas.  Aunque el enfoque de todas estas historias es la tecnología auxiliar, el análisis señala asuntos de servicios de asistencia personal, de diseño universal y de las actitudes del público y los profesionales hacia la gente con discapacidades.  También se proveen historias de éxito a nivel personal, de servicio y de póliza que ilustran lo que se puede replicar para otras situaciones.  Este libro lo pueden usar los consumidores, las familias, abogados de TA, profesionales en la industria y aquellas personas que quieran aprender maneras de hacer la TA más eficiente en la vida de las personas con discapacidades.

¿Por qué la Tecnología?

La tecnología es parte de la cultura popular en los EE.UU. y alrededor del mundo.  La tecnología puede ser muy cara y accesible sólo a los ricos, o puede ser muy básica y disponible a casi todos.  En tanto que se ha ido integrando la tecnología en nuestra sociedad, entre las personas con discapacidades se ha ido desarrollando un interés en como se puede hacer que la tecnología les ayude en sus actividades diarias.  Los dispositivos de tecnología básica, como lo son los cubiertos especiales, y los dispositivos de alta tecnología, como las computadoras que se activan con los ojos, pueden cambiarles la vida a las personas con discapacidades.

La tecnología auxiliar consiste simplemente de herramientas y recursos que utilizan los individuos con discapacidades para ayudar a mejorar su calidad de vida.  La tecnología auxiliar tiene muchas formas y manifestaciones.  Puede ser tan sencilla como unos lentes, unos aparatos auditivos, unas rodilleras o sillas de ruedas manuales o eléctricas, o tan tecnológicamente sofisticada como sistemas de computadoras activados por voz.  Además del uso individual de la tecnología, se están diseñando edificios que todos usamos para servir mejor a una más amplia gama de personas con y sin discapacidades.  (Fundación de California de Centros para Vivir Independientemente, 2001)

El gobierno de los EE.UU. ha reconocido que la tecnología es importante para la vida, la salud, el empleo y funcionamiento de millones de americanos.  “Qué las vergonzosas paredes de la exclusión finalmente se derrumben”, exclamó el presidente George Bush el día que ratificó como ley el Acto para Americanos con Discapacidades (Americans with Disabilities Act - ADA) en 1990.  El ADA prohíbe la discriminación en contra de las personas con discapacidades en las áreas del empleo, el alojamiento público, los servicios públicos, el transporte y las telecomunicaciones.  Dos años después, el Presidente Bill Clinton anunció: “no debemos descansar hasta que los EE.UU. tenga una póliza nacional de discapacidad que se base en tres credos sencillos: inclusión, no exclusión; independencia, no dependencia; habilitar, no paternalismo.” 

(Justicia para Todos)
¿Qué son las Discapacidades?

Esta investigación se fijó en personas con una gama de discapacidades – no sólo las más obvias, como las discapacidades físicas.  Muchas personas tienen discapacidades menos visibles que afectan la salud mental, el aprendizaje, el habla, el idioma o la salud.  Muchas personas tienen enfermedades crónicas, como la diabetes, la epilepsia, el asma o el lupus, que pueden causar discapacidades importantes.  Según el ADA, las discapacidades incluyen impedimentos actuales e impedimentos percibidos.  Según la ADA, las discapacidades funcionalmente como cualquier condición que limite, substancialmente, las mayores actividades de la vida, como lo son el ver, el oír, caminar o trabajar; cubre casi 900 discapacidades.

¿Por qué Hacer Esta Investigación?

Aunque tenemos una buena idea general de la importancia de la tecnología para aumentar la independencia y la salud, no hay a la mano información específica de cómo la tecnología afecta la salud, el funcionamiento, el empleo y el vivir independientemente.  California es un estado que representa una población diversa de personas con discapacidades de varias edades y grupos étnicos.  Es el lugar perfecto para hacer preguntas acerca de la eficacia de la tecnología auxiliar (TA) porque en California se sufre una cantidad enorme de asuntos de acceso que incluyen la disparidad económica, cobertura de seguro, medios de vida urbanos y rurales y un nivel lingüístico variable.  En la investigación que se ha conducido durante el año se han hecho preguntas tocante al como las personas adquirieron equipo y tecnología, al igual que el impacto que han tenido.  La meta del proyecto de este año fue de recaudar suficiente información para formar una imagen del impacto que tiene la TA en las personas con discapacidades a través de una gama de situaciones.  Los detalles se recaudaron directamente de los usuarios de TA y los resultados se usarán para formar los próximos pasos de acción e investigación.  

Una Aproximación de Nivel Múltiple
La tecnología auxiliar apoya a las personas discapacitadas en un nivel individual y también al nivel de sistemas.  Al nivel individual, la tecnología auxiliar mejora la funcionalidad; al nivel de sistemas (o tecnología pública), la tecnología provee un acceso que aumenta la integración a la comunidad e igualdad de oportunidades.  Este concepto es parte del movimiento de diseño universal y también le permite a la gente el acceso a sus comunidades al igual que a la tecnología individualizada.  A pesar de la creciente disponibilidad de la tecnología para auxiliar a las personas con discapacidades, todavía hay barreras para la adquisición, el mantenimiento, el uso y la eficacia de la tecnología auxiliar.  Este proyecto pretende habilitar a las personas con discapacidades a nivel de consumidor para que participen directamente en investigaciones que aumenten su independencia a través de la TA.

“La mayor parte de la tecnología auxiliar para individuos discapacitados cae en la categoría de tecnología de huérfanos debido a un mercado limitado; con frecuencia, esta tecnología la desarrollan, la producen y la distribuyen pequeños negocios.  A menudo, la tecnología a nivel de sistemas depende de grandes mercados y grandes negocios.  El incorporar los principios del diseño universal al ambiente construido, a la tecnología de información y de telecomunicaciones, a los productos para el consumidor y el transporte puede aumentar el acceso a la tecnología.” 

(NIDRR, Plan a Largo Plazo – investigación para la Acción y Funcionalidad de la Tecnología 
¿Qué es el CR4AT?

Los Centros para Vivir Independientemente (ILCs) a través del estado son miembros de una organización de comercio llamada Fundación de California de Centros para Vivir Independientemente (CFILC).  Una de las subvenciones que ha recibido la CFILC es el “Acto de Tecnología” (Tech Act), cuyos fondos sirven para operar la red de TA en California.  Este proyecto le provee al estado un número de teléfono gratuito (de 800) para proveer información y referencias de TA, y también provee abogados de la TA entrenados en los ILCs y provee apoyo a los consumidores que buscan equipo y tecnología.  Al usar a estos habilidosos abogados y a los abogados de cambio de sistemas en los ILCs, La CFILC ha desarrollado una red de investigadores entrenados basados en la comunidad. El Proyecto de Investigación Comunitaria para la Tecnología Auxiliar (CR4AT) forma una unión con la Red de TA y los miembros de CFILC para implementar investigaciones de TA basadas en la comunidad.
El proyecto CR4AT ha emprendido un amplio esfuerzo de  investigación para observar el impacto de la tecnología en las áreas de la salud, el empleo y el vivir y funcionar independientemente.  Para poder entender plenamente el sistema que rodea el uso y el acceso a la tecnología auxiliar por las personas con discapacidades, los investigadores de la CFILC han elegido utilizar un diseño de investigación de “acción participatoria” (Kemmis & McTaggart, 2000).  Al hacer esto, la CFILC tiene la extraordinaria capacidad de investigar y reportar tanto los cambios en el individuo como los cambios en el ambiente.  Esto representa una iniciativa pionera, ya que es una de las primeras veces que los investigadores de TA basados en la comunidad, entrenados por una organización dirigida por consumidores, han implementado una subvención principal de investigación del Instituto Nacional de Investigación para Discapacidad y Rehabilitación (NIDRR)
El proyecto pretende:

· Entrenar a los que abogan por vivir independientemente en técnicas de investigación, de tal manera que ellos puedan recaudar datos de fiar pertinentes al uso de la TA en sus comunidades.  

· Enfocarse particularmente en los asuntos de la TA en las comunidades de minorías étnicas donde no hay servicios o no hay suficientes servicios de TA, y cómo los miembros de estas comunidades obtienen o no obtienen la información y los servicios que necesitan para utilizar al máximo los recursos federales de TA a su disposición.

· Desarrollar conclusiones comprehensivas y creíbles tocante el uso de la TA en California por medio de una siguiente investigación en cuatro áreas de prioridad: salidas de empleo, asuntos de función y salud, tecnología para el acceso y la función, y una integración de los Centros para Vivir Independientemente locales y sus comunidades.  

Con un enfoque ecológico, la CFILC va a involucrar activamente a personas con una gama de discapacidades de varias demografías para asegurar que la investigación toma nota de importantes factores y actitudes regionales que facilitan o impiden la eficiencia de la TA.  

La meta del proyecto propuesto es de aumentar la capacidad de la comunidad de vivir independientemente de trabajar con sus miembros y contribuyentes para recaudar información de investigación tocante el acceso y el uso de la TA para mejorar la vida de las personas con discapacidades.  Los investigadores de la Universidad entrenaron a los participantes en la metodología de investigación y les asistieron con la recaudación y el análisis de los datos.  Los abogados de la comunidad han estado llevando a cabo grupos de enfoque, encuestas e investigación de acción en sus respectivas regiones.  Los abogados también entrenarán a los estudiantes universitarios para hacer investigaciones basadas en la comunidad relacionadas con la TA y el vivir independientemente.  

El Ciclo de Investigación

La investigación observa tanto el uso actual de la TA, como los usos potenciales que tocarán en las barreras de la salud, el empleo y la función de las personas con una gama de discapacidades.  Incluye a estos consumidores en el proceso de asegurarse de que se atiendan a sus prioridades.  Los abogados de la TA de la red CFILC son principalmente personas con discapacidades que usan la TA ellos mismos.  

Durante el primer año de este proyecto de cinco años, los investigadores revisaron el conocimiento y la literatura existente acerca de TA en varias áreas.  Los resultados de esa investigación se publicaron en un libro titulado ¿Funciona? Una revisión de los Éxitos y Barreras de TA.  Los resultados también nos llevaron a determinar cuáles eran las preguntas principales y debían preguntarse en la parte de la investigación que comprendía los grupos de enfoque.  En el segundo año llevamos a cabo los grupos de enfoque y los resultados se están publicando y diseminando por medio de este reporte y otros reportes más.  La investigación de los grupos de enfoque informó nuestra encuesta y las actividades del proyecto para el año 3.  Hay un ciclo continuo de hacer preguntas y actuar en torno a las respuestas.  
Para adquirir información cualitativa, se condujo una multitud de grupos de enfoque con una amplia variedad de poblaciones a través del estado.  Ocho Centros para Vivir Independientemente (ILCs) condujeron entre tres y cuatro grupos cada uno.  Hubo un promedio de 10 participantes en cada grupo, con una variación entre 2 y 16.  En las reuniones se permitían entregas, tanto escritas u orales, y requerían reclutamiento formal  de organizaciones comunitarias.  Un total de 333 individuos participaron en los grupos de enfoque.  Aunque hicimos el esfuerzo de atraer más personas, los participantes se limitaron a aquellos que estaban interesados y podían asistir a las reuniones de los grupos de enfoque.  Los participantes de cada grupo compartían por lo menos una característica- ya sea el uso de la TA, el tipo de discapacidad, su estado de empleo, su estado étnico o racial, o el tipo de servicios TA que utilizaban.  El libro representa la colección de análisis y recomendaciones que surgieron de los grupos de enfoque con consumidores en California.  Describe como funciona la TA para una gama de personas con discapacidades.  Estas narraciones son historias que contaron personas con discapacidades en el segundo año de investigación de las actividades del CR4AT.

Se ha caracterizado la investigación como misteriosa, o académica y con frecuencia irrelevante.  Hemos hecho lo que hemos podido para asegurarnos de que este proyecto sea tanto relevante como comprensible para los consumidores y contribuyentes de la TA.  Somos receptibles a sus impresiones y esperamos continuar con las charlas de los temas y la investigación.  Este proyecto se basa en la comunidad, y vemos que lo poseen aquellos a quienes afecta.

Patricia Yeager, Maestría en Ciencias

Directora Ejecutiva

Fundación de California de Centros para Vivir Independientemente

Harry “Bud” F. Rizer, Doctor en Filosofía

Director

Centro de Discapacidades - Universidad Estatal de California en Northridge, 

Metodología

Introducción al como Llevamos a Cabo la Investigación

El Proyecto de investigación Comunitaria para la Tecnología Auxiliar (CR4AT) emplea un enfoque ecológico al investigar el uso de la tecnología auxiliar (TA) en la comunidad de discapacidades.  El modelo ecológico consta de tres niveles que interactúan simultáneamente- el nivel individual, el nivel de servicios/medio y el nivel de póliza/sistemas.  El modelo ecológico apoya un enfoque de investigación holístico que “examina los desafíos complejos desde cada aspecto y toca en los asuntos sistemáticos a nivel de sociedad, servicio y personal, y considera como estos asuntos se entrecruzan a menudo,” (Doe, Rajan, y Abbott, 2003).  La selección de un modelo ecológico para llevar a cabo investigación de comunidad sugiere que hay una necesidad de investigar no sólo a un nivel individual, sino de examinar el ambiente y la comunidad en la que está empotrado el individuo (Ferrari, 1998).





· Nivel Micro: El individuo, o el consumidor, es el círculo interior del modelo ecológico. 

· Nivel Meso: Los servicios, tales como DOR y los vendedores de TA, componen el círculo de en medio. 

· Nivel Macro: La póliza y los sistemas, incluyendo las cosas como el ADA, leyes y legisladores, y las actitudes de la sociedad comprenden el círculo exterior.

Desde la perspectiva ecológica se ve a las personas con discapacidades como parte de un sistema continuo de acción y reacción; son tanto actores como sujetos.  El modelo ecológico observa al ambiente como algo creado por la sociedad, al igual que algo que tiene un efecto en los miembros de la sociedad (Ferrari, 1998).  Los miembros dentro de una sociedad sufren la influencia de la sociedad, pero también participan en su creación.  Usando el modelo de este sistema interactivo (Senge, 1999) y el enfoque ecológico, los investigadores estudian asuntos al nivel del individuo y al nivel del ambiente y la manera en la que éstos afectan a las personas con discapacidades y a los demás interesados de TA.   Por medio de los análisis de la información de la investigación, el proyecto CR4AT se esforzó en observar los tres niveles para determinar lo que estaba y lo que no estaba funcionando y donde se pueden efectuar cambios eficazmente.  

El proyecto también empleó un modelo de investigación de acción participativa (PAR).  Con este modelo, las personas con discapacidades desempeñan papeles clave y tienen información relevante acerca del sistema social bajo investigación; también participan  en el diseño y la implementación de la investigación. 
¿Qué es  la Investigación de Acción Participativa (PAR)?

Un modelo PAR busca enlazar el proceso de investigación al proceso de cambio social.  Un modelo PAR no sólo sugiere llevar a cabo una investigación para definir el problema, sino que también intenta encontrar las soluciones a los problemas después que éstos sean identificados.  La PAR provee varios beneficios a aquellos contratados como investigadores de la comunidad.  Permite que obtengan un mejor entendimiento del proceso de trabajo, al igual que aumenta el papel de los investigadores de la comunidad dentro del contexto de la organización y el más amplio contexto de la investigación.  Además, los investigadores de la comunidad pueden volver a visitar sus propias prácticas e implementar mejoras o soluciones en una más grande escala.

La investigación de Acción Participativa significa que las personas desempeñan papeles clave y tienen información relevante acerca del sistema social que se investiga, y participan en el diseño y la implementación de la investigación.  La PAR reconoce que el proceso de cambio es un tema que se puede investigar.  La PAR no sólo lleva a cabo la investigación para identificar el problema, sino que también busca soluciones a los problemas identificados.  

En la PAR, las personas con discapacidades y los investigadores entrenados participan en el proceso de investigación – pero sin la tradicional división de labores entre investigador e investigado.  Ambos tipos de participantes tienen conocimientos que compartir en el proceso.  Entre más participatoria se convierta  la naturaleza de la investigación, con el apoyo de los investigadores profesionales, más se va a acercar la investigación a satisfacer las necesidades de las personas con discapacidades como ellos las definan.

La PAR es más útil cuando el conocimiento relevante a los problemas de la investigación se distribuye más o menos ampliamente.  También es más útil cuando existe la meta de alterar un sistema social o socio-técnico (Doe & Whyte,1995).

Los orígenes de la PAR yacen en movimientos de alfabetización y teología de liberación.  Quizás haya escuchado hablar de Paolo Freire, quien trabajó con la gente pobre en Brasil.  El fue uno de los líderes en creer que la gente necesita tomar parte de su propia liberación.  Él creía que “Sólo los oprimidos se pueden liberar a sí mismos- no los opresores” (Freire, 2000).  En el desarrollo del movimiento de vivir independientemente (IL), surgió la preocupación que las personas con discapacidades no dirigían los servicios que usaban o necesitaban.  Los profesionales estaban tomando las decisiones por o a favor de las personas con discapacidades.  La filosofía IL apoya la habilitación de los miembros de la comunidad para que tomen un papel activo en su propia vida.  La PAR es una de las muchas herramientas que las comunidades pueden usar para apoyar su propio desarrollo.  La PAR se ha usado en encuestas de consumidores, en evaluaciones de necesidades, en el desarrollo de la comunidad, en la abogacía, en el entrenamiento de habilidades y en desarrollo de equipo.  La investigación de acción tiene la ventaja de que combina la investigación con la mejoría de los servicios por lo tanto que los consumidores involucrados pueden participar activamente en aprender acerca del sistema o el asunto y después asumir un papel para efectuar el cambio (Hart and Bond, 1995).

Diseño de Investigación - Colaborando con los ILCs

La investigación consiste en usar un método sistemático para encontrar respuestas.  Se comienza con lo que sabemos, planeamos y hacemos preguntas, buscamos respuestas y después actuamos según lo que encontramos.  Reflexionamos en lo que sabemos de nuevo, después planeamos y hacemos más preguntas y actuamos se acuerdo a esas preguntas.

En el primer año del proyecto de investigación CR4AT, se produjeron seis ensayos para hacer un resumen de lo que ya sabíamos acerca de seis áreas de la tecnología auxiliar: el vivir independientemente, la funcionalidad, la salud, el empleo, los fondos, y la TA en los grupos étnicos minoritarios.  Cuando el CR4AT desarrolló la lista de posibles preguntas de investigación que se recogieron de los ensayos, que colectivamente se titulan “Lo que Sabemos Ahora”, había demasiadas preguntas como para poder alcanzar una completa investigación de todas.  Para determinar lo que la comunidad consideraba prioridades entre las áreas identificadas que necesitaban más investigación, el proyecto CR4AT tomó un muy conocido método de investigación, el Reporte de Preguntas de las Preocupaciones de la Comunidad, para que nuestros interesados – los Centros para Vivir Independientemente y las personas con discapacidades – identificaran el enfoque que nuestro proyecto debería tomar.

Distribuimos las  Preguntas de Preocupaciones de la Comunidad a 28 directores ejecutivos  de los Centros para Vivir Independientemente de California. Al igual que a 42 abogados de TA en estos centros, y les pedimos que identificaran sus prioridades principales.  Nuestra intención era utilizar el método de preocupaciones de la comunidad para desarrollar una lista de prioridades manejable.  Aunque hubo menos participación de la esperada (sólo participaron 52 personas), obtuvimos una muy clara sensación de lo que era importante.

Adicionalmente, llevamos a cabo varios grupos de enfoque preliminares en varias conferencias importantes en California con una variedad de personas: personas con discapacidades, empleadores, vendedores, y fabricantes de TA.  Los participantes elaboraron asuntos que no se habían mencionado o clarificaron las que creían eran las prioridades más importantes.

Durante nuestros grupos de enfoque preliminares, los investigadores del proyecto se dieron cuenta que debíamos incluir a los empleadores como un grupo interesado clave que se extendía más allá de nuestros objetivos originales – los clientes, la industria TA, los proveedores de servicios y las fuentes de fondos.  Con estos nuevos desarrollos, tuvimos más capacidad para delinear nuestras prioridades para el resto del proyecto conforme continuamos estudiando nuestras cuatro prioridades principales: resultados de empleo, asuntos de salud y funcionalidad, la tecnología para el acceso y la función, y vivir independientemente e integración en la comunidad.  Con estas reacciones pudimos identificar asuntos clave para investigarlos durante nuestro segundo año a través de grupos de enfoque en las comunidades.

Abogados como Investigadores

Trece miembros de Centros para Vivir Independientemente, quienes eran abogados del cambio de sistemas  o abogados de TA, recibieron un entrenamiento de 30 horas (en el transcurso de cuatro días)  para llevar a cabo una investigación de acción participativa, y en particular, para aprender a moderar grupos de enfoque.

Adicionalmente, el proyecto CR4AT llevó a cabo entrenamientos iniciales en las juntas estatales de directores ejecutivos de ILC en enero y junio de 2002; se invitó a todos aquellos interesados en aprender acerca del proyecto de investigación.  En estos entrenamientos se discutió la base de los métodos de acción participativa, las prioridades de nuestro proyecto, y la ética de la investigación.  En julio y septiembre de 2002 el CR4AT llevó a cabo dos entrenamientos más, donde se discutieron la PAR y los grupos de enfoque. 

Algunos puntos importantes en la moderación de los grupos de enfoque incluyen la reiteración que liderar un grupo de enfoque no es periodismo, y como es investigación, los investigadores no deben guiar las respuestas.  Adicionalmente, se enfocó gran parte del entrenamiento en cómo escuchar activamente a los participantes y cómo inquirir más en las respuestas recibidas.

Muchos de estos abogados tienen discapacidades ellos mismos.  Todos trabajan directamente con personas con discapacidades como abogados de TA, abogados de cambio de sistemas o en otras capacidades en sus respectivos Centros para Vivir Independientemente.  En su papel de abogado, proveen información y referencias de TA a los consumidores discapacitados de sus comunidades.  Proveen referencias de consumidores a profesionales de TA cualificados para que los evalúen, los valoren y los entrenen en TA, al igual que los ayuden a localizar vendedores, servicios y fuentes de fondos.  Adicionalmente, informan a la comunidad discapacitada de California acerca de la TA a través de reclutamiento en las comunidades que sirven.

Se debe reconocer que con estos modelos, los investigadores ven el tema filtrado por medio de las historias y valores personales.  En el transcurso de los grupos de enfoque nuestros investigadores de la comunidad utilizaron su experiencia, sus tendencias y su conocimiento previo tocante a la TA y el empleo para hacer presentes las barreras a las que se enfrentan las personas con discapacidades en el empleo.  Una manera en la que los investigadores de la comunidad hicieron uso de sus historias personales fue a través de sus experiencias como personas discapacitadas que también utilizan la TA.  Los investigadores de la comunidad se enfrentaron a muchas de las barreras que se identificaron en los grupos de enfoque.  Tanto los investigadores de la comunidad como los participantes en los grupos de enfoque en este estudio eran miembros de poblaciones que más saben de la necesidad de la TA y a los que más directamente impacta el uso de la TA – las personas con discapacidades (Mertens, 1997; Patton, 1990).  Otra manera en la que las historias personales y las tendencias pudieran haber influido en la investigación fue por medio del proceso de analizar y codificar los comentarios que se escucharon en los grupos de enfoque.  Las experiencias personales pudieron haber determinado como los investigadores de la comunidad priorizaron nacientes temas importantes de las copias de los grupos de enfoque.
Reclutamiento para los Grupos de Enfoque

Se llevaron a cabo cuarenta y tres grupos de enfoque con 333 consumidores que usan la TA.  También se hizo blanco de varios grupos de discapacitados y de varios grupos de minorías étnicas.  Estos grupos incluyen a consumidores de habla hispana, nativos americanos, afro-americanos, y asiático-americanos.  También se buscó a grupos específicos de personas discapacitadas que tradicionalmente reciben menos servicios en California para que participaran y proveyeran información en los grupos de enfoque; se incluyen los sordos, los duros de oído, los ciegos, los ancianos, aquellos con discapacidades siquiátricas, personas con discapacidades de desarrollo o cognitivas y personas con discapacidades de habla y comunicación.  Adicionalmente, los grupos de enfoque también hicieron blanco de aquellas personas discapacidades que viven en áreas rurales.

A los participantes de los grupos de enfoque se les proveyó un incentivo de dinero en efectivo por participar.  Queríamos proveerles dinero en efectivo a los participantes de nuestros grupos de enfoque porque había preocupaciones de que si aceptaban un cheque por participar, entonces se verían afectados sus beneficios de Seguro Social u otro sistema parecido.  Además, promovía el concepto que enfatizábamos: ningún beneficio o servicio de los Centros para Vivir Independientemente estaría ligado a la participación en el proyecto de investigación cómo participante de un grupo de enfoque.  Se les garantizó confidencialidad a todos los participantes.  Se requirió que todos los participantes firmaran un consentimiento de informado donde decíamos: “Ningún servicio del Centro para Vivir Independientemente, la CFILC, o cualquier otra agencia será afectado por su participación en esta investigación.  Queremos que se entienda que ninguna pena o pérdida de beneficios resultará de no participar o de salirse a cualquier hora.  Esto significa que usted es un participante ‘voluntario’ y que no perderá nada al negarse a participar.”  Se requiere que se proteja a los participantes de proyectos de investigación en cualquier investigación fundada federalmente.  Un grupo de profesionales llamados la Mesa Institucional de Revisión (Institutional Review Board-IRB) revisa la investigación propuesta para determinar si le merece el riesgo a los participantes.  Nuestra IRB fue a través de la Universidad Estatal de California en Northridge.

Durante los grupos de enfoque aprendimos lo difícil que es convencer a la gente de asistir a éstos para una “investigación.”  Para algunos el transporte presentó problemas, al igual que la hora del día en la que se llevaba a cabo el grupo de enfoque.  Otros no estaban interesados y necesitaban que los convencieran de los méritos del proyecto para que asistieran.  Algunos de los investigadores tuvieron ideas ingeniosas y llevaron a cabo sus grupos de enfoque en un restaurante donde se proveería la comida después del grupo de enfoque.  Los investigadores de la comunidad intentaron lo más posible para llevar a cabo los grupos en las comunidades que participaban, tales como los centros de ancianos, grupos de apoyo al prójimo, reservaciones de nativos americanos, e iglesias.

Principios de Investigación

El Concilio Nacional de Investigación (2002) ha sugerido varios principios para identificar a la investigación basada en la ciencia.  La investigación debe ser: 

· Dirigida por preguntas significativas

· De naturaleza Empírica

· Basada en la teoría

· Diseñada alrededor de una unión fuerte entre las preguntas de investigación y el método de investigación

· Basada en razonamiento claro y deductivo

· Capaz de replicarse produciendo resultados similares, y

· Disponible para el escrutinio profesional

La investigación que lleva a cabo el CR4AT cumple este criterio y demuestra relevancia a los miembros de la comunidad.  Originalmente la propuesta para la investigación surgió del interés en la TA de la CFILC, y se desarrollaron las preguntas por medio de entrenamientos y juntas con los abogados de la TA localizadas en varias ILCs en California.  El tipo de investigación que se llevó a cabo en el año uno incluía tomar nota de lo que ya se sabía, pero este año la investigación es original y basada empíricamente.  Las entrevistas y los grupos de enfoque se llevaron a cabo con una sección transversal de personas con discapacidades para preguntarles a cerca de sus experiencias con la TA.  El trabajo se fundó en investigación de acción participativa (PAR) y en teoría de sistemas ecológicos al igual que responder a teorías de enfoque a las discapacidades ocupacionales, vocacionales y de vivir independientemente.  El proyecto es un diseño de cinco años orientado a la acción, que se construyó en el ciclo de investigación y acción como resultado de las metodologías PAR.  Los investigadores de la comunidad y la universidad codificaron la investigación cualitativa que resultó en este libro, con un alto grado de certeza inter-rater.  La intención de la codificación es establecer un sistema que se pueda duplicar y que lleve a conclusiones similares.  Nuestra investigación es accesible a la comunidad para que la revisen por Internet, en papel y en varios formatos más, y este libro representa un esfuerzo para diseminar los hallazgos.

La investigación de calidad también se define por los consumidores de la investigación, en nuestro caso tanto las personas con discapacidades como las personas que trabajan con la TA.  Las personas generalmente se conciernen más con: A) ¿Se relaciona a mi y a una necesidad que tengo hoy? Y, B) ¿Tengo acceso a ella, la puedo usar y beneficiarme de ella (Westbrook, 2003)?  Nos queremos asegurar que esta investigación se relacione a las personas que trabajan en la industria de TA, y particularmente a las personas discapacitadas que usan o quieren usar la TA.

Metodología del Análisis de la Información

Cada grupo de enfoque duró entre 90 y 120 minutos.  Se atrapó la información con el uso de cintas de audio y notas escritas.  Los mediadores también sometieron resúmenes de los grupos de enfoque al personal de investigación al terminar cada grupo.  Tuvimos más de 100 horas de cinta de audio y cientos de páginas de reportes.  

El personal de investigación transcribió todas las expresiones habladas de las cintas que se sometieron.  Menos del 5 por ciento de las cintas tenían pequeñas porciones de contenido inusable debido a la baja calidad del sonido o a la dificultad de distinguir las voces.  Sin embargo, había personas que tomaban notas en cada grupo de enfoque, y si un reporte grabado no estaba disponible o estaba incompleto, se utilizaron las notas para mejorar el reporte.  Las oraciones transcritas se codificaron usando “temas emergentes”, frases cortas que resumían el contenido de lo que se había dicho en el comentario.  También se colocó cada comentario en una de las siguientes categorías que los investigadores habían predeterminado que serían de importancia: el empleo, la funcionalidad, la salud, el vivir independientemente, los fondos, o las poblaciones especiales.  El personal de investigación y los mediadores codificaron, acomodaron y priorizaron las declaraciones de cada trascripción utilizando el método Krueger y Casey (2000), llamado “el enfoque de mesa-larga” (the long-table approach.)

Una metodología de teoría probada y enfoque progresivo se utilizó para analizar la información cruda (LeCompte, Preissle, & Tesch, 1993; LeCompte & Schensul, 1999).  Al principio del proyecto, el personal sugirió 15 temas emergentes que se recogieron en un “libro de códigos” y se diseminó a todos los codificadores.  Se añadieron más temas emergentes y se diseminaron mientras que las codificaciones progresaron a tal grado que cuando se habían codificado todas las trascripciones, había 67 temas emergentes estandarizados.  Se hizo esto para asegurar que el contenido similar se codificara uniformemente.  En algunos de los grupos de enfoque se seleccionaron selecciones al azar para analizar la certeza inter-rater; en otros casos, se analizó toda la trascripción.  Solamente uno de los grupos no se utilizó porque la información recaudada no era pertinente al estudio.  Solamente 4 por ciento de las trascripciones de los grupos de enfoque no se analizó para verificar la certeza inter-rater.  Trece por ciento de los grupos de enfoque fueron parcialmente analizados de certeza.  Se analizó setenta y nueve por cierto de la información en su totalidad.  Tres investigadores codificaron cada trascripción: el mediador del grupo de enfoque, un investigador que no había estado presente en el grupo de enfoque, y uno de los investigadores principales.  La certeza inter-rater de la codificación de expresiones por tres investigadores fue de 69.55 por ciento.

Hay una gran diferencia entre el proceso de codificación y el proceso de análisis.  La codificación identifica los temas, las similitudes, y los patrones en las trascripciones, mientras que el análisis describe el significado interpretado por los investigadores.  Juntos los investigadores de la comunidad, el personal del CR4AT y los investigadores entrenados en la Universidad trabajaron para obtener un entendimiento del significado de estas discusiones de los grupos de enfoque (Silverman, 2001).  Cuando decidimos qué debíamos incluir en este libro tomamos los consejos de Krueger (1998), quién sugirió que mantuviéramos en cuenta el propósito del proyecto, el público del reporte y que nos aseguráramos que los resultados fueran comprensibles.  Nos quisimos asegurar que la gente que leyera este reporte pudiera obtener un claro entendimiento de la efectividad de la TA y de las narrativas que apoyan estos hallazgos.  También estamos al tanto que la investigación tiende a ser inaccesible a las personas sin entrenamiento universitario, de modo que hemos intentado usar un lenguaje sencillo.

El Impacto de los Grupos de Enfoque en la Comunidad Discapacitada

Los grupos de enfoque no sólo proveen una fuente cualitativa de información para un proyecto de investigación, sino que también alientan la interacción comunitaria de los participantes.  Descubrimos que los grupos de enfoque promovían el apoyo al prójimo-cuando alguien tenía un problema con la TA, fuera el financiamiento o cómo encontrarlo, otros miembros del grupo siempre compartían alegremente lo que les había funcionado a ellos.  Adicionalmente, los grupos de enfoque fueron una experiencia educativa para muchos de los participantes.  Aprendieron más de lo que proveen los ILCs en sus comunidades, y aprendieron que podían abogar por sí mismos.  Además, los grupos de enfoque fueron un buen recurso para crear una red.  En uno de los grupos, a la mediadora le preguntaron como había conseguido su perro guía, y ella pudo proveerle recursos al participante.  Por otra parte, los grupos de enfoque eran un medio ambiente amistoso donde las personas con discapacidades podían socializar y hacer nuevos amigos.  

Muchos de los investigadores de la comunidad descubrieron que los participantes de sus grupos de enfoque eran “dicharacheros e impacientes” de compartir sus experiencias y cualquier información que pudieran proveer.  Descubrimos que para muchos esta era la primera vez que alguien les pedía su opinión acerca de las barreras y las soluciones al sistema de la TA con el que viven diariamente.

Por que nos Funciona la PAR

Los grupos de enfoque son particularmente apropiados para este tipo de investigación cualitativa en parte porque las cándidas discusiones generadas pueden ayudarnos a entender las barreras individuales y sistemáticas a las que se enfrentan las personas con discapacidades.  “Los participantes pueden cualificar sus respuestas o identificar ciertas contingencias asociadas con las respuestas.  Por consiguiente, las respuestas tienen cierta validez ecológica que no se encuentra en la investigación de encuesta tradicional” (Stewart & Shamdasani, 1990, p.12).  Además, los grupos de enfoque son apropiados cuando se intenta entender las diferencias en las perspectivas entre grupos de personas, y es deseable que estas ideas surjan del grupo en vez de individuos (Krueger, & Casey, 2000).  La información de los grupos de enfoque se puede utilizar para generar un armazón teórico para confirmar o desafiar hipótesis.  Los resultados de los grupos de enfoque pueden informar la póliza y la práctica de maneras adecuadamente rápidas y directas. (Krueger, & Casey, 2000).

La clave aquí es que las personas que tienen más que ver en el asunto tengan un papel importante en la implementación de la PAR.  La PAR es la clave para el futuro éxito del vivir independientemente de las personas con discapacidades.  Los individuos con discapacidades, los máximos consumidores de la TA, necesitan estar involucrados en cada aspecto de la investigación y el desarrollo que lleva a la TA.  En la PAR los individuos con discapacidades están involucrados en la organización de la agenda, el desarrollo de las preguntas de investigación, la participación en la investigación cómo investigadores, consejeros y consultores, la examinación de ideas de investigación, y lo más importante, la evaluación de los resultados de la investigación.

La PAR es más que una metodología porque describe el enfoque de hacer una investigación, no sólo los métodos para hacer un tipo en particular de la PAR.  Muchos centros de ingeniería apoyados por la NIDRR acogen el enfoque de la PAR.  Por ejemplo, los consumidores pueden analizar los dispositivos que someten los inventores.  Los consumidores y los investigadores colaboran en proyectos en laboratorios de ingeniería para el consumidor.  La necesidad de la participación de los usuarios en la investigación de la TA es una oportunidad de colaborar con investigadores y consumidores internacionalmente para explorar el impacto en la vitalidad de la agenda de investigación y la validez y la replicación del proceso de investigación.

Aprendemos por Experiencia

Historias del Campo

por Tanis Doe, Doctorada en Filosofía (Ph.D.) y Janie Kryski, C.R.C., Maestría en Ciencias

¿Qué Aprendimos?

La CFILC ha tenido una experiencia única con el Proyecto de Investigación Comunitaria para la Tecnología Auxiliar (CR4AT).  Este proyecto fue fundado para ser un proyecto de investigación y no un proyecto de abogacía o de servicios.  Para poder obtener la capacidad de llevar a cabo la investigación necesaria, la CFILC tuvo que desarrollar conjuntos de habilidades en su personal existente y en el personal de los Centros para Vivir Independientemente que eran miembros de la CFILC.  El entrenamiento que se le proveyó al personal de los ILCs era personalizado para satisfacer las necesidades tanto de las metas del programa como de los asuntos de acceso de las personas con discapacidades.  Este programa no sólo se diseñó para entrevistar y hacer encuestas sobre las personas discapacitadas que usan la TA, sino que también se desarrolló con la expresa intención de involucrar a las personas con discapacidades como investigadores.  A unos cuantos de los investigadores entrenados se les pidió que comentaran acerca de lo que habían aprendido.  Además, hemos resumido algo del aprendizaje que ha resultado de la participación en este proyecto.  Nuestra esperanza es que las personas que lleven a cabo un proyecto similar lean lo que se ha aprendido de modo que reduzcan futuras dificultades por medio de nuestras experiencias.

Muchas de las personas que han sido entrenadas por este proyecto vinieron sin ningún conocimiento previo de la investigación.  Esperábamos que algunas personas tuvieran una idea negativa de la investigación por el historial de las personas discapacitadas como sujetos de investigación médica.  También pensábamos que algunas personas expresarían cinismo en la idea de que las personas sin títulos universitarios pudieran aprender las habilidades necesarias.  Sin embargo, muchas personas eran muy abiertas de mente y no habían pensado en la investigación como asunto hasta que comenzó este proyecto.  Algunas de las personas que entrenamos ya tenían un título universitario y algunas ya tenían una buena idea de lo que constituye una investigación.  Una investigadora de la comunidad expresó que “ya tenía experiencia en la investigación debido a su trabajo de postgrado en sociología, ‘ciencia suave’ y en ciencia del habla y el oído, ‘ciencia dura.’  Por lo tanto ya sabía la diferencia entre los métodos de investigación cualitativa y los métodos de investigación cuantitativa.”  Adicionalmente, esta persona tenía un historial de desempeño y dijo, “estaba ansiosa de moderar grupos de enfoque porque me siento muy cómoda enfrente de la gente.  Era maestra, por lo tanto me sentía con confianza de que podía guiar la discusión y mantenerla enfocada.”

Definitivamente había una diferencia en los entrenamientos cuando la gente venía con algunas habilidades y aptitudes.  Teníamos personas que hablaban múltiples idiomas, personas con historiales en tecnología al igual que personas discapacitadas que sabían mucho de los recursos en su comunidad y de las necesidades no satisfechas.  Todas estas áreas de conocimientos contribuyeron a la habilidad de la CFILC de llevar a cabo la investigación de manera positiva.  Esto no quiere decir que no hubo desafíos.  Todos enfrentamos resistencia.  

Nuestro proyecto empleó la investigación de acción participativa (PAR) como un enfoque para diseñar el ciclo de investigación.  Pero en esta investigación el enfoque era no simplemente en personas con discapacidades, sino en quienes emplean la tecnología auxiliar.  En la PAR es importante involucrar a las personas que se ven afectadas por la investigación en la conducta de la investigación.  Algunos miembros del personal en la oficina eran usuarios de la TA, y lo que es aún más importante, algunos de los investigadores de la comunidad también eran usuarios de la TA.  Un investigador reportó, “Sí, tengo un extenso conocimiento de la TA; mi historial personal, en nada relacionado a este proyecto, me ayudó.”  Otro dijo, “Como usuario de la TA, me sentía muy cómodo al compartir mi historia de TA con los participantes del grupo de enfoque, quienes, a cambio, compartieron sus historias de TA conmigo.  Creo que el hecho de ser un usuario de TA me dio un punto más de credibilidad con los participantes.”

Este concepto de credibilidad es particularmente importante al trabajar con personas marginadas y poco servidas.  Sabíamos desde el principio que obtener la confianza y el respeto de la gente a quien queríamos entrevistar requeriría el desarrollo de relaciones a través del tiempo.  Pero, al igual que con otros recientes proyectos de investigación, teníamos poco tiempo, de modo que queríamos comenzar con personas que ya habían establecido vínculos con la comunidad.  Algunos de los investigadores eran abogados de la TA y otros más eran abogados del vivir independientemente o de cambio de sistemas.  Estas posiciones le brindaron mucho contacto al personal con la comunidad.  Pero como descubrimos, aún ese contacto no fue suficiente.  Los participantes individuales de nuestros grupos de enfoque con frecuencia eran miembros de comunidades que ya tenían vínculos con el ILC local o con organizaciones de discapacidad.  Tuvimos éxito al traer gente que ya conocíamos, que ya tenían una idea de quienes éramos y de quien nuestros investigadores de la comunidad ya tenían algo de credibilidad.  Ser discapacitado, tener experiencia con la TA y ser miembro de una comunidad efectuaron una gran diferencia en el reclutamiento de personas.  Estas ventajas alcanzaron su límite cuando intentamos reclutar personas que no nos conocían a nosotros o a los Centros para Vivir Independientemente.  En base de los principios de la PAR, tener personas que conocen la TA, y que también tenían discapacidades efectuó una gran diferencia al apoyar las metas de identificar asuntos de TA para las varias poblaciones y temas involucrados en este proyecto.  

Hacer accesible el proceso fue parte de nuestro compromiso cuando se nos otorgó el subsidio.  No sería suficiente hacer disponible nuestra página de Internet, imprimir los libros en letras grandes y hacer versiones de las cintas con subtítulos.  El proceso de investigación comenzó con la orientación y el entrenamiento y después con la recaudación de datos, y todo eso también se tenía que hacer disponible.  La investigadora principal es Sorda y también usa una silla de ruedas, de modo que todos los entrenamientos debían tener intérpretes de ASL y acceso a sillas de ruedas.  Otros miembros del equipo de investigadores de la comunidad también usaban sillas de ruedas y algunos eran ciegos o visualmente dañados.  El entrenamiento de la investigación debía ser accesible, pero también la recaudación de datos del campo.  Esto requería que hiciéramos un esfuerzo por acomodar y asegurar que la participación no se impidiera durante el proceso.  Uno de los investigadores de la comunidad reportó, “Tuve que pedir que todos los materiales se me presentaran en formatos, .txt o .doc para que mi software para leer pantallas pudiera tener acceso completo.  Después, hice tarjetas de indicación en Braille para que pudiera mantenerme enfocado con las preguntas durante los grupos de enfoque.  Utilicé los servicios de un asistente para que me llevara al sitio de las juntas, que tomaron lugar en el área de los tres condados.  Recopilamos todos los formularios de consentimiento firmados, y llenamos el papeleo de gastos para poder recibir el dinero incentivo antes de los grupos de enfoque.  Escribí a máquina mis notas en mi computadora accesible y las mandé por correo electrónico a la oficina.”

Tuvimos varios eventos donde un asistente estaba presente no simplemente para operar la grabadora o para ayudar a repartir hojas.  A menudo el asistente era un jugador clave en hacer accesible el grupo de enfoque a los participantes y al mediador.  En más de una ocasión había varias discapacidades presentes y algunas discapacidades en los participantes podrían presentar problemas para el mediador que tenía otras discapacidades.  Por ejemplo, si una persona que mediaba el grupo era dura de oído y una persona participante tenía un impedimento del habla, el asistente podía repetir las palabras otra vez asegurándose de que se entendiera el contenido.

Después de nuestra experiencia con 12 investigadores de la comunidad que entrevistaron a personas con una amplia gama de discapacidades, pensamos que tendríamos muchos conocimientos para acceder a otros investigadores interesados en llevar a cabo investigaciones en discapacidades.  Resulta que casi toda nuestra experiencia no era particular a la investigación de discapacidades.  Es decir, nuestra experiencia es relevante a todas las formas de investigación de la comunidad.  Un investigador dijo, “sean claros, concisos, y al grano.  Muchas de las preguntas que se hicieron eran demasiado verbosas, demasiado largas.”  Este es un buen consejo para cualquier grupo de enfoque.  Parece ser que aún con grupos de enfoque piloto y con prácticas es importante simplificar las preguntas y asegurarse de que el lenguaje sea apropiado para la población – no solamente el tema.  Un punto que podemos hacer es que debimos hacer más sesiones con el grupo de entrevistadores para obtener más ayuda en la manera que construimos las preguntas y para tener más ayuda directa de la comunidad desde el principio.  Tuvimos dos entrenamientos pero se utilizó la mayor parte del tiempo para enseñar la técnica de la mediación y los principios detrás de la investigación de grupos de enfoque.  Hubiera sido útil pasar más tiempo desarrollando las preguntas y simplificando el vocabulario con los investigadores que medirían los grupos.

El reclutamiento fue otra área que nos presentó problemas, y que nos ayudó a aprender.  Como sucede con casi cualquier investigación, es bastante difícil convencer a la gente que nuestro asunto vale su tiempo y esfuerzo.  Cómo también hay un historial de investigación entre los miembros de la comunidad y los investigadores, quizás fue más difícil convencer a los participantes de asistir a los grupos de enfoque que llevamos a cabo.  Aparte de los problemas normales, había barreras de transporte, comunicación, y confianza que lo hacían especialmente difícil.  Una de las investigadoras de la comunidad describió su experiencia:

“No estaba preparada para el trabajo adicional de reclutar participantes para los grupos de enfoque.  ¡Aún con los $40 de incentivo en efectivo, organizar varios grupos resultó una gran empresa!  No puedo sugerir ninguna solución a esta dificultad.”

La falta de sugerencias indica la seriedad de los problemas porque aún después de 40 grupos de enfoque no se había llegado a un acuerdo tocante a lo que hubiera funcionado mejor.  Muchas personas utilizaron la red que ya habían establecido a través de su empleo como abogados en el ILC local.  Esto significaba que sí obtuvimos una buena muestra de personas con discapacidades que usan la TA, pero también significaba que teníamos una más pequeña muestra de las poblaciones poco servidas y de personas que no están conectadas al ILC local. 

También nos preocupaba que no fuéramos lo suficientemente accesibles o apropiados y que posiblemente aún hubiera barreras innecesarias que se pudieran eliminar.  Uno de nuestros investigadores creía que el asunto era primordialmente el lenguaje y el acceso al vocabulario especialmente a las personas con baja capacidad de leer y escribir.  Otra investigadora relató una historia de su grupo de enfoque con participantes Sordos.

“Describí mi interesante grupo de enfoque con 10 participantes Sordos, quienes me comunicaron su incredulidad de que yo pudiera funcionar tan independientemente con baja visión.  Cómo las personas Sordas dependen mucho de su vista, y como suelen decir exactamente lo que piensan, me sentí un poco como la atracción principal en un circo.  Me di cuenta que algunas personas con discapacidades son tan capaces de la ignorancia y la actitud no-informada que otras personas no discapacitadas.  Reconozco que hay una tensión entre la comunidad Sorda y la comunidad ciega, basada en una mutua dependencia en un sentido respectivo.  Mi grupo de enfoque con los Sordos fue un bautizo de fuego para mí.  El intérprete de ASL estaba casi abrumado por la rapidez de la discusión porque todos insistían en hablar a la vez.  No estaba al tanto de sus constantes interrupciones porque no podía ver sus señales y ¡porque el intérprete tenía que hablar a mil por hora para poder atrapar la mayor parte posible de las conversaciones entrecruzadas!  Era un circo, ¡pero me divertí igual!  ¡Me sentí mal por la persona que tuvo que escribir a máquina la trascripción tan larga de ese grupo de enfoque!  Por lo tanto, mis palabras sabias serían obtener una amplia orientación acerca de los aspectos culturales de un grupo con discapacidades en particular antes de saltar al agua con ambos pies cómo lo hice yo.  Reconozco que aprendo mejor en el empleo, pero hubiera sido mejor si hubiera sabido que podía ser más firme con los Sordos, y pude haber expandido el papel del intérprete de ASL para hacer una acomodación, de informarme cuando los participantes estaban hablando a la vez, para que yo pudiera interceder y ser mejor mediador.  A pesar de la aspereza de ese grupo, siento que todos salimos con un mejor entendimiento de las discapacidades del otro.”

Otro investigador era una persona Sorda y medió un grupo de enfoque con personas que tenían una gama mixta de sordera.  Aunque en general no señalaban, todos hablaban a la vez y a menudo no se escuchaban unos a los otros.  Se pasó más tiempo repitiendo y clarificando lo que alguien había dicho para que otra persona sorda lo pudiera entender.  Sin esta forma de acomodamiento, todos decían lo mismo y no lo sabían.  Además, definitivamente había una diferencia cultural entre el mediador Sordo y los participantes Sordos del grupo.  La mayoría de los participantes utilizaban dispositivos de oído auxiliares, audífonos o implantes de cóclea, pero el líder utilizaba lenguaje de signos.  ¡Probablemente fue muy difícil producir la trascripción de ese grupo de enfoque!

El conocimiento cultural, la orientación, la sensibilidad y la selección de mediadores adecuados probablemente harán una gran diferencia en futuros proyectos.  Definitivamente querríamos un líder de habla hispana para un grupo de latino e intentaríamos evitar usar un intérprete.  Hay un beneficio tanto lingüístico como cultural al utilizar un líder que hable español en un grupo que principalmente hable español.  Por contraste, si tuviéramos un usuario de ASL que mediara los grupos de enfoque para Sordos, no habría sonido para grabar.  Si los participantes y el líder usaran ASL no habría record de la discusión.  La opción de grabar en vídeo causa problemas porque se tendría que mover la cámara muy rápido para poder seguir la conversación, y de alguna manera rompe la confidencialidad.  Es lógico tener un intérprete (o dos) para esta población y además, provee un record verbal de la discusión.  Si hubiera un propósito distinto para el grupo de enfoque y si pudiéramos utilizar alguien que tomara notas que además supiera señalar, entonces posiblemente pudiéramos llevar a cabo un grupo de enfoque totalmente en ASL, pero en efecto sí depende en el propósito de la investigación.

Este proyecto se enfocó en el personal que ya existía en los ILCs como potenciales organizadores de la comunidad.  No buscamos más allá de las organizaciones miembros de la CFILC para considerar traer otros miembros de la comunidad al proyecto.  Una de las razones, y una de las barreras, fue el dinero.  No les pagamos a los investigadores de la comunidad porque ya estaban empleados en sus respectivos ILCs.  Los ILCs si recibieron un incentivo por participar, pero no tuvimos fondos adicionales para pagarles a los individuos para ser investigadores.  Esto pudo haber limitado el grupo de investigadores que entrenamos a aquellos que ya estaban en una posición con alguna ventaja, la de tener un empleo.

A las personas con discapacidades aún se les ve como consumidores (por los profesionales de corriente principal).  Aún cuando tenemos una educación universitaria, si tenemos discapacidades somos consumidores del sistema de discapacidad.  Pero nuestros propios investigadores no necesariamente piensan así.  Para producir este libro le preguntamos a algunos de los investigadores tocante la experiencia del CR4AT en el entrenamiento de consumidores para llevar a cabo investigaciones, y uno de ellos dijo, “¿Entrenamos a los consumidores para ser investigadores de la comunidad? Pensaba que la mayoría de los investigadores eran personal de los ILCs como yo lo era.”  Algunos investigadores no se clasificaban a sí mismos como clientes, y diferenciaban entre los consumidores como miembros de la comunidad y los consumidores como todas las personas con discapacidades en general.

Otro investigador a quien se le hizo la misma pregunta contestó, “Creo que sería genial si a los futuros investigadores de consumo se les requiriera que leyeran este libro sobre nuestras experiencias, ¡para que supieran a lo que se meten!  Creo nuestro núcleo de investigadores tenían una pasión por las metas del estudio, y una racha valiente que nos obligó a seguir adelante con nuestro compromiso con la investigación.  Es necesario que los futuros investigadores tengan esas cualidades.  Un buen ejemplo es un par de investigadores quienes siguieron con la investigación a pesar de que uno perdió su trabajo y al otro le recortaron sus horas a la mitad.  Finalmente, el apoyo de mi ILC fue crucial para mí, sin el cual no se me hubiera permitido dedicarle el bloque de tiempo a este proyecto como yo deseaba.”

Una cosa que podemos aprender de esta experiencia es la importancia del compromiso-tanto individual como organizacional.  El éxito depende de tener personas que en realidad quieren hacer la investigación y que la quieren hacer bien.  El apoyo de la organización en cuestión de tiempo, recursos y reclutamiento hacen toda la diferencia.  Las universidades pueden dedicar un “centro” o un “instituto” para hacer investigación solamente.  Los ILCs están demasiado ocupados simplemente sirviendo las necesidades cruciales de su comunidad para poder enfocarse solamente en investigaciones.  La CFILC ha demostrado liderazgo en creer que la investigación es una herramienta, que podemos aprender de llevar a cabo investigaciones y que podemos traducirlas a abogacía y servicios.  El compromiso demostrado por la CFILC ayudó a animar a los ILCs miembros a comprometerse también, y esto resultó valer la pena.  Ahora los investigadores de la comunidad entrenados son bastante capaces de aplicar sus habilidades con propósitos de evaluación, para aprender de sus comunidades y de diseñar futuros proyectos de investigación que recauden sus necesidades organizacionales.  Mucho se ha aprendido y aún queda mucho por aprender.  Entre más sabes… más te das cuenta que aún necesitas aprender.

Una Micro Historia de Éxito TA

Del Diario de Tecnología Auxiliar,

Volumen 75 Artículo #03

por Jennifer Mansfield, Escritora del Personal

Cuando Laurie Hoirup, Directora Ejecutiva del Centro de Acceso a la Comunidad de Riverside, se mudó de su hogar en el Condado de San Diego a Desert Hot Springs, tuvo que acostumbrarse a muchas cosas, incluyendo una ciudad nueva, un barrio nuevo, y a diferentes condiciones climatológicas.  Aunque acogió el cambio, algunos ajustes le tomaron más tiempo que otros y algunos la llevaron afuera, donde la manguera del jardín sirvió de regadera.

Hoirup utiliza muchos tipos de tecnología auxiliar (TA) y sufre de  severos impedimentos de movimiento, incluyendo el muy limitado uso de las manos.  Tiene una silla motorizada y requiere a alguien que la cuide para poder realizar la mayoría de las actividades diarias, incluyendo para bañarse.

Ates de empezar a trabajar en el Centro de Acceso a la Comunidad, Hoirup sufrió desafío tras desafío mientras terminaba su mudanza.  Cuando vivía en San Diego, Hoirup tenía una ducha rodante y una silla de ducha que le funcionaban muy bien, ya que se acomodaba directamente en la ducha.  Sin embargo, su casa nueva tenía una tina y puertas en la ducha de modo que su silla rodante no le servía.  Aún con la ausencia de una silla de ducha Hoirup se mudó ansiosamente a su nuevo hogar con su marido, y porque tenía una antigua silla de ducha hidráulica se podía bañar en la tina.  Sin embargo, los sellos de la silla estaban rotos y para mantenerse estable la silla tenía que colocarse encima de una hielera.  El marido de Hoirup o su asistente masculino tenían que llevarla en brazos desde la habitación hasta el baño y debían colocarla en la silla estática que estaba en la tina, y no en la silla que ella sabía que necesitaba. 

Poco después de mudarse a su Nuevo hogar, Hoirup asistió al Expo de Habilidades en el Sur de California en busca de una silla de ducha ideal.  Además de la conveniencia de una silla más adecuada para sus necesidades, la mera necesidad incitó la búsqueda de Hoirup; debido al trabajo, su marido no podría estar en casa para ayudarle a entrar y salir de la ducha.   También estaba en el proceso de contratar un nuevo cuidador y deseaba que fuera mujer y no hombre.  Por lo tanto, era aún más importante que tuviera una nueva silla, ya que una cuidadora no podría cargarla para meterla y sacarla de la ducha.  

La búsqueda de una nueva silla resultó exitosa, ya que se encontró una gran silla por $1,200.  La silla era muy adecuada para las necesidades de Hoirup y una de las características de su hogar es que tenía una base estable para la tina y llantas, de modo que se podía mover de la habitación al baño.  Una vez enganchada en la base, el asiento de la silla puede deslizarse por encima del costado de la tina y meterse a la tina.  El vendedor de las sillas de ducha trabajó muy de cerca con Hoirup y su seguro.  En febrero de 1999, el vendedor sometió una petición para ver si Medi-Cal pagaría por el dispositivo.  El vendedor tuvo que enviar una carta donde explicaba porque Hoirup necesitaba esa silla en particular junto con otra información requerida.  Hoirup se mantuvo paciente, ya que sabía que pasaría el tiempo antes de que Medi-Cal se comunicara con ella.

En mayo de 1999, Hoirup tuvo que contratar a un Nuevo cuidador y eligió una mujer, como deseaba.  Pero con ello surgió la incapacidad de que Hoirup pudiera ser metida y sacada de la silla como se había hecho antes.  Adicionalmente, Hoirup todavía no había escuchado nada de Medi-Cal.  De modo que no le quedó más opción, y Hoirup empezó a bañarse afuera en el patio.

Mientras que Hoirup continuó bañándose en el patio con sus mangueras, finalmente se puso en contacto Medi-Cal con ella en Julio.  Después de esperar una respuesta por seis meses, se le notificó que su petición se le había otorgado con modificaciones y que le darían fondos para una silla de ducha rodante, como la que ya tenía y le resultaba inservible en su nueva casa.

Por medio de contactos personales, Hoirup pudo conseguir un número de teléfono directo a las oficinas de campo, un número que no se suele dar por razones obvias.  “Le dije que ya tenía la silla que habían aprobado y que necesitaba la que había solicitado,” dijo Hoirup.  “Les expliqué que me estaba bañando en el patio y que cuando se pusiera frío no lo podría hacer.”

Se le explicó a Hoirup que se revisaría su solicitud de nuevo y se pondrían en contacto con ella para informarla de su decisión.  Un mes y medio después, se aprobó la silla de ducha de Hoirup y la recibió en septiembre, ocho meses después de su solicitud inicial y cinco meses después de que se empezó a bañar en el patio.

La educación de Hoirup, su experiencia y sus habilidades naturales de abogacía la han llevado a adquirir muchos conocimientos en la TA y en la abogacía.  Hoirup pudo tomar personalmente los pasos que los abogados de los Centros para Vivir Independientemente están entrenados para tomar a favor de los consumidores.  Porque estudió su caso y se mantuvo al tanto del asunto a través de su viaje, Hoirup alcanzó su meta de conseguir su nueva silla de ducha.  Hoirup comentó, “en la universidad descubrí la abogacía y aprendí a ser mi propia abogada; simplemente se me daba naturalmente.”

Vivir con Discapacidades y Tecnología

La Independencia y la Inclusión en la Comunidad

por Amy Noakes, Licenciada en Ciencias (B.S.) y Tanis Doe, Doctorada en Filosofía (Ph.D.)

Historial

Hace casi 10 años, según el Centro Nacional de Estadísticas de la Salud, aproximadamente 17 millones de personas utilizaban por lo menos un dispositivo de TA (1997).  Si observamos la sociedad actual, nos damos cuenta que hay muchas personas que utilizan tecnología auxiliar: algunos niños con  distrofia muscular dependen de sillas de ruedas; las personas con lesiones temporales pueden utilizar muletas que les ayudan a recuperarse.  Muchos ancianos utilizan barras en la tina para evitar caerse; y algunos atletas utilizan tecnología auxiliar como soportes para los tobillos para ayudar con la recuperación y prevenir más lesiones.  Los ciudadanos de todas las edades dependen cada vez más en la tecnología en cada aspecto de su vida: el hogar, el trabajo, la escuela, el juego y la comunidad.  Para la mayoría de la gente, la tecnología les hace la vida más fácil y les expande los horizontes, y a los jóvenes les provee un comienzo al aprendizaje más temprano (Concilio Nacional en Discapacidades, 2000).

Sin embargo, para las personas con discapacidades, la tecnología cambia la más ordinaria actividad de ser imposible a ser posible (Scherer, 1996).   No se debería negar la oportunidad de obtener tecnología auxiliar y de utilizar su potencial.

Desde la década de los 40, las personas con discapacidades en la Sociedad de Norteamérica han sido tratadas por los proveedores de servicios bajo el concepto de que los doctores, los trabajadores sociales, y terapeutas ocupacionales saben más acerca de las necesidades de una persona que la persona en cuestión.  Este modelo experto, basado en la medicalización de la discapacidad, le negaba al consumidor un papel activo en su tratamiento y rehabilitación.  El modelo de vivir independientemente (IL) desafía el modelo de apoyo tradicional donde la habilitación del consumidor es mínima y que pone un énfasis en que las personas con discapacidades sean auto-dirigidas y que tomen su propia decisión tocante a situaciones que tienen un impacto directo en su vida.  Aunque comenzó en Berkley, California a principio de la década de los 70, el movimiento IL se ha desarrollado a través del tiempo con las influencias de personas con discapacidades a través de los Estados Unidos (McDonald & Oxford, n.d.)

El vivir independientemente reconoce que cada persona tiene el derecho a la independencia por medio de un control máximo sobre su vida, basado en la habilidad y la oportunidad de tomar decisiones para realizar actividades diarias.  No significa, y no debería significar que las personas deben realizar funciones sin asistencia.  Algunas actividades de la vida incluyen: participar en la vida de la comunidad; satisfacer los papeles sociales, como lo son el matrimonio, la paternidad, el empleo y la ciudadanía; sostener la autodeterminación; y minimizar la dependencia física o sicológica.  La integración a la comunidad incorpora las ideas tanto de lugar como de participación, para que la persona esté físicamente localizada en un ambiente comunitario y participe en las actividades de la comunidad (Doe, 2002). 

El concepto de vivir independientemente es íntegro para romper las barreras a las que se han enfrentado las personas con discapacidades por muchos años.  Cuando se anima a las personas con discapacidades a tomar decisiones concernientes a su propia vida y bienestar, y cuando estas personas pueden tomar sus propias decisiones, esto resulta en la inclusión de las personas con discapacidades en la sociedad.

A través del uso de la tecnología auxiliar, las personas con discapacidades son más activas y se involucran en su comunidad más que nunca.  Se les ha estado moviendo de las instituciones a su comunidad o a su propio hogar para evadir una institución por la disponibilidad de los servicios comunitarios y por los dispositivos que les permiten vivir más independientemente.  Para algunas personas, vivir independientemente no significa vivir solas; significa vivir como una quiere.  Claramente hay una gran gama habilidades entre individuos que pertenecen a la población con discapacidades.  Algunas personas necesitarán más asistencia, técnica o humana, que los demás.  Los dos tipos de apoyo deberían ser disponibles.

A las personas entrevistadas para este proyecto se les hizo preguntas tocante el cómo se consiguió la TA y que tan útil les había sido.  Pudimos reconocer asuntos acerca del vivir independientemente en muchas discusiones que no se enfocaban específicamente en el vivir independientemente.  El análisis que llevamos a cabo nos proveyó un conocimiento profundo acerca del papel de la TA en la vida de las personas con discapacidades.

¿Qué Tipos de TA se Están Utilizando para Aumentar el Vivir Independientemente?

En los grupos de enfoque se mencionaron numerosos tipos de TA que ayudan en el vivir independientemente.  Se usaban dispositivos de movilidad, como las sillas de ruedas, los andadores, bastones, patinetes motorizados, y vehículos modificados.  Los participantes usaban una variedad de dispositivos para la vida diaria que incluyen aparatos para alcanzar o agarrar, grabadoras, rodilleras, guías de café, tapetes de hule, cortadores de pastillas, cuernos de zapato y abrelatas automáticos.  

“Tengo un ‘Diga Cuando.’  Le llamo un salva dedos porque es una cosa que pone en su taza de café y cuando vierte le permite la profundidad justa para que no se derrame el café por el piso.  Se puede utilizar con cualquier líquido-lo pone sobre el borde y empieza a verter y zumba cuando está cerca del borde para que no lo llene de  más.”

También se utilizaron las computadoras para ayudar a llevar a cabo actividades de vivir independientemente.  Muchos participantes utilizaron sus computadoras adaptadas para conectarse con su comunidad y con otras personas con discapacidades.  También las utilizan para hacer pagos, escribir cartas, investigar la TA y discapacidades, y otras actividades.  Algunos tipos comunes de adaptaciones en las computadoras son el software para leer pantallas, como JAWS, programas de reconocimiento de voz, como Dragon Naturally Speaking, programas reforzadores de texto, como Zoom Text, ratones de computadora modificados, pantallas más grandes y teclados especializados.

Para la comunicación se citaron artículos populares como los teléfonos celulares, amplificadores de teléfono, teléfonos de texto, y localizadores.  Para aquellos con discapacidades visuales se mencionaron dispositivos de Braille, lupas, CCTVs, aparatos que hablan, libros en audio y bastones blancos.  Los audífonos, teléfonos de texto, subtítulos, y alarmas visuales son todos artículos frecuentemente mencionados por personas con discapacidades auditivas.  El equipo médico durable, cómo sillas de ducha, también era importante para ayudarle a aquellas personas con discapacidades a vivir más independientemente.  También se mencionaron las modificaciones del hogar cómo dispositivos que ayudan a las personas a vivir en sus propios hogares; modificaciones como barras, rampas, pasamanos y aceras pintadas.  Aunque no fue sorprendente aprender que se utiliza la TA, si validaba aprender como los dispositivos convencionales se utilizaban para aumentar la independencia adicionalmente además de los aparatos especializados.

La TA Impacta los Resultados del Vivir Independientemente

Los grupos de enfoque confirmaron que la TA se utiliza con éxito en ayudar el vivir independientemente y a la integración a la comunidad.  Las personas en los grupos de enfoque reportaron repetidas veces como utilizaban la TA para ayudarse a llevar a cabo actividades diarias en su hogar, tales como ver televisión, leer libros, bañarse, cocinar y limpiar.  La gente podía conectarse con su comunidad, habilitadas por la TA para participar en actividades tales cómo conducir, comprar el mandado, visitar amigos, y entretenerse y alcanzar el éxito en la escuela y el trabajo.  También se mencionó que la TA no era sólo funcional, sino que también servía el propósito de crear un ambiente para personas con discapacidades donde ellas pudieran interactuar con otras personas en su hogar y en la comunidad, donde se sintieran seguras, cómodas y libres de dolor con el uso de la TA.  También se reportó que la TA proveía una sensación de socialización, aumentada salud mental, y la productividad en total aumentó.

La TA creó una sensación de independencia y estabilidad.  La gente sufrió menos caídas, se mantuvo saludable, sufrió menos dependencia en otras personas para obtener y que hicieran cosas por ellas, y aumentó su confianza  Algunas actividades citadas en las que se utilizaba la TA incluyen poder lavarse su propia ropa, vestirse a sí mismo, hacer cheques y escribir cartas, hacer de padre, cocinar, terminar tareas, ser móviles, pasar la aspiradora y muchas otras actividades que las personas sin discapacidades toman por sentado.  

“Yo cocino en casa casi todo el tiempo y tengo muchas cosas para cocinar.  He utilizado un reloj alarma que tenemos en el horno.  También pinté los escalones de enfrente de la casa; los pinté blancos y les puse franjas verdes para poder ver los escalones.”

La TA tiene un impacto positivo en las emociones, la salud mental, y la autoestima.  Hay un impacto psicológico en una persona que puede utilizar la TA para realizar actividades que antes no podía realizar porque no tenía la TA adecuada.  La tecnología les proveyó una sensación de valor propio y capacidad a los usuarios de la TA.  El deseo de depender menos en otras personas y la habilidad de llevar a cabo sus actividades independientemente es una característica socializada en muchos americanos.  La Fundación de California de Centros para Vivir Independientemente no quiere sugerir que las personas que dependen de otras personas tendrán una baja autoestima, sino que muchas personas que son innecesariamente dependientes pueden hacerse más independientes por medio de la TA.  A las personas que utilizaban la TA también les gustaba sentirse menos dependientes de otras personas y hacer las cosas por sí mismos.  Los grupos de enfoque revelaron que era posible ser más independiente en sus actividades utilizando la TA.

“Tenía una prótesis y me era muy útil.  Me siento más poderosa sola.”

Una sensación de seguridad para los participantes de los grupos de enfoque se vio con el uso de la TA.  Las personas se sentían con menos probabilidades de caerse y hacerse daño cuando utilizaban dispositivos de TA como bastones, andadores o dispositivos para alcanzar.  Alarmas visuales, tales como las alarmas de fuego para los sordos y las personas duras de oído se citaron como dispositivos de seguridad que le proveían a las personas con discapacidades la sensación de seguridad personal que todos necesitamos.

La interacción social por medio de la TA fue un componente crítico que descubrió la investigación durante los grupos de enfoque.  Los participantes citaron la habilidad de obrar recíprocamente con su prójimo y de involucrarse en su comunidad con el uso de la TA.  Con varios dispositivos, la gente pudo conectarse con su comunidad y obrar recíprocamente de manera que las personas sin discapacidades lo hacen, como ir de compras, salir a comer o a visitar una galería de arte, y otras formas de entretenimiento local.

“La Silla de ruedas motorizada me permite pasar tiempo con otras personas e ir con otras personas en su van y no tener que ir sola.  Si solamente tuviera el patinete motorizado, no podría levantar personas ni podría hacer cosas; conduciría sola para reunirme con otra persona y podría evitar el desgaste del coche y ahorrar gasolina compartiéndolo.  Se que algunas personas odian entrar en la silla de ruedas porque las hace sentir más discapacitadas.  En cuanto a mí, siento que puedo estar en un grupo de personas y en efecto era más estable y la silla también me permite ser más eficaz y también ir de compras con mi hija.”

Los niveles de productividad en la vida diaria aumentan con el uso de la TA.  Se vio que la gente podía completar su tarea y tener éxito en ambientes educacionales.  También era evidente que la comunicación, el empleo y las habilidades generales tales como la escritura y la lectura aumentaron debido al uso de la TA.  La TA nivela el campo de juego en el cual las personas con discapacidades pueden competir o mantener los niveles de productividad con sus iguales no discapacitados.  La gente con discapacidades se siente físicamente menos cansada y podía mantener y aumentar su nivel de energía, por lo tanto aumentaba su nivel de productividad en áreas que muchos de nosotros no encontramos que cansen, pero que a muchas personas con discapacidades les resultan agobiantes.  También hay muchos tipos de discapacidades que conllevan mucha fatiga.  Esto puede impedir la habilidad de funcionamiento de una persona y hace que la TA sea aún más importante.

“OH si, hay una gran diferencia ahora que antes porque recuerdo cuando no tenía una silla eléctrica tenía una manual y conducía un carro, me tomaba el doble entrar y salir; tenía que jalar la silla hacia afuera y armarla y salir a sitios me resultaba más lento.  Ahora voy en la van y ha aumentado mi nivel de energía.  Esos son los tipos de cosas que han aumentado mi productividad y mi nivel de energía conforme avanza el tiempo.” 

Mientras se discutían los beneficios de la tecnología auxiliar, muchos participantes se referían al aumentado acceso a la escuela y a la educación por el uso de ese equipo.  Los programas como Dragon Dictate y Kurzweil les permitían a los usuarios ser estudiantes involucrados y exitosos.  

“Este es mi primer semestre donde me siento exitoso; he asistido a la Universidad cinco semestres no – 

consecutivos y me sentía como si no estuviera justo donde podría estar por lo tanto me siento como si hubiera enriquecido mi potencial porque tengo tecnología auxiliar y no tengo que esperar que alguien lea para mi o que un tutor revise mi trabajo, lo puedo hacer a mi horario, cuando quiera y a mi estándar.”  

El Internet servía múltiples propósitos para aquellos con discapacidades.  Fue un medio de comunicación con el mundo de afuera, proveyó apoyo del prójimo, y un recurso para localizar empleo y para mayor auto-educación.  El correo electrónico fue un medio de comunicación y acceso a la comunidad.  La Gran Red Mundial (WWW) sirvió de fuente de información para necesidades personales, de negocio y de escuela.  Las personas pudieron buscar, almacenar y retraer información por medio del Internet y el uso del hardware y software adaptable de su computadora.  Esta es un área que pensamos investigar más a fondo para ver como la gente puede usar el Internet y cuales son las barreras al completo acceso que aún permanecen.

Las personas con discapacidades son con frecuencia una población privada del voto y poco servida.  Debido a unos ingresos limitados y  una carencia de acceso a la comunidad, el Internet provee un móvil para conectarse con otros en situaciones similares, provee una manera alternativa de estar empleado o auto-empleado y en general crea un campo de juego equitativo donde la discapacidad no se tiene que mencionar a menos de que sea relevante.

Como lo expresó un consumidor:

“Creemos que las computadoras son tan importante para la gente que es dura de oído que nuestra sucursal de SHHH (Auto-Ayuda para los Duros de Oído) va a crear un curso de entrenamiento para todos los miembros en como utilizar la computadora.”

Usar la TA como Acceso a la Comunidad 

La TA provee un medio de interacción social a través de la integración comunitaria a las personas con discapacidades.  Por medio del uso de la TA, la gente con discapacidades puede participar activamente en sus comunidades al visitar a sus amigos, al obtener empleo, al entretenerse a sí misma, y al participar generalmente en la sociedad.  El aislamiento se causa no por las discapacidades mismas, sino por los ambientes inaccesibles, las dificultades con el transporte y las actitudes.  El aislamiento que es tanto social como físico puede presentarles grandes dificultades a las personas con discapacidades.  Por muchos años, la gente con discapacidades ha sido marginada por el hecho de que los lugares públicos no eran accesibles.  Mucho ha cambiado, pero no lo suficiente.

Los beneficios de la tecnología auxiliar no son limitados a la funcionalidad, sino que abarcan el aumentado acceso a la comunidad y a socializar.  Con la TA de todos tipos, los consumidores podían aventurarse fuera de su cama, fuera de su hogar para viajar, para obtener servicios comunitarios y aumentar su nivel de independencia.  Asuntos con el acceso a la comunidad se mencionaron con frecuencia en relación a una mejorada calidad de vida.  Por ejemplo, una silla de ruedas motorizada no sólo aumentó el nivel de movilidad de uno, sino que también hizo posible el ir de compras al supermercado o el ir a la biblioteca.  Los beneficios de dispositivos de TA exceden los resultados funcionales que esperaban los profesionales de la medicina, y les proveen a los usuarios de la TA una aumentada capacidad en las áreas más allá de la necesidad funcional básica por la cual requieren la TA.

Aunque el acceso a nuestras comunidades debería ser una garantía para todos- incluyéndose seguro médico básico, información y educación, actividades que promueven la salud, y servicios comunitarios de todo tipo- se les niega a muchas personas con discapacidades.  Muchos obstáculos les bloquean el acceso a servicios comunitarios y actividades a las personas con discapacidades. Estos obstáculos incluyen dificultades económicas, límites en la cobertura de seguro, falta de conocimiento entre consumidores y muchas otras barreras.
Como lo reveló un consumidor: 

“Mi perro oyente me ayuda cuando salgo a restaurantes y a hoteles, pero me niegan al perro, le llamo a la policía para que venga, les dicen que tienen que dejar que entre mi perro y es allí cuando lo acepta el dueño… ¿cómo les contesto?”

Cuando no hay opciones al acceso a la comunidad, los consumidores se pueden ver confinados a su propio hogar y pueden estar forzados a depender de sus seres queridos para sus necesidades diarias.

“Te quedas en casa y esperas que no se te muevan los intestinos [porque no te puedes levantar para ir al baño].” 

En una base diaria, muchas personas se enfrentan a la carencia de accesibilidad pública.  Los baños públicos no están bien marcados, y las oficinas médicas, incluyendo su equipo y servicios, no son accesibles.  Los participantes pidieron medidas para hacer presentes estos problemas, incluyendo mejor abogacía y creciente descuido oficial.  Aún con la ADA todavía existen asuntos de incumplimiento y la responsabilidad cae en los discapacitados para luchar por el acceso en lugar de la adecuada presión en la comunidad/negocios.  Aún con un pleito legal exitoso, la persona con la discapacidad tiene que esperar extensos períodos de tiempo para ver que las provisiones de acceso son una realidad, y para muchas personas, este período de espera es demasiado largo.
Un participante sugirió una manera en la que la gente con discapacidades se puede involucrar:

“Necesitamos un equipo con una videocámara; el asunto es ir a evaluar estos lugares. Nuestra evaluación no significa nada a menos de que podamos  encontrar estos perritos y hacerles entender que de plano es económicamente posible y rentable y que deben salir y hacer lo correcto.  No van a hacerlo simplemente porque nosotros lo decimos.”

Los consumidores también reportaron experiencias negativas personales cuando trabajaban con el público.  Aunque han trascurrido más de diez años desde que se pasó la ADA, la gente con discapacidades todavía se enfrentan a prejuicios descarados.  Se dijo que el público en general no sabe como interactuar con la gente con discapacidades, lo que resulta en declaraciones y acciones inadecuadas y discriminación.

Este consumidor citó una experiencia de discriminación particular:

“Tengo una tienda cerca de mi casa y el gerente se niega a arreglar las sillas de ruedas de la tienda.  Le dijo a mi madre una vez que si somos discapacitadas no pertenecemos en la tienda.”

Las Áreas que Impactan los Resultados de Vivir Independientemente:

Mientras que resultaba evidente que la TA les ayudaba a muchos en aumentar sus resultados de vivir independientemente, había muchas áreas que se hicieron conocer al proyecto que tienen un impacto negativo en los resultados de vivir independientemente.  El transporte, la vivienda, servicios de apoyo en el hogar y necesidades económicas eran todas áreas que les preocupaban a los participantes de los grupos de enfoque.

Transporte: 

“Bueno, puedo hacer más.  No estoy agobiado cuando llego a algún lugar para salir por ahí.  Ha pasado mucho tiempo desde que estuve aquí [el ILC].  Access
 ha sido una gran ayuda para mí porque puedo ir de mi casa exactamente a donde quiero ir y no tengo que preocuparme por como llegar allí una vez que me baje de la parada del autobús.  Mientras que con la silla manual simplemente estaría cansado al llegar allí.” 

Con la llegada de los requisitos de acceso público, muchas personas con discapacidades pueden utilizar su sistema de transporte público para engancharse interactivamente a sus comunidades.  El transporte público le provee a muchos con los medios para interactuar en sus comunidades- individuos que han adquirido una mayor libertad para ir al trabajo, a la escuela, al cine y mucho más.

Aunque se han tomado grandes medidas para mejorar el transporte público, el transporte todavía resulta un área problemática para aquellos que quieren tener acceso a sus comunidades.  Muchas personas con discapacidades deben utilizar el sistema de transporte público, servicios de emergencia, servicios de transporte que responden a la demanda, como lo es el Paratransit o el Access.  La accesibilidad del transporte público, el precio de los viajes, las actitudes de los proveedores de transporte y las rutas limitadas proveídas por este sistema se citaron como barreras para el acceso a la comunidad por las personas con discapacidades.  Esto se une a la perspectiva que observa tanto la TA al nivel individual como la TA y el diseño universal al nivel de la comunidad de servicios.  No solamente se utiliza la TA en los hogares, sino que es parte del sistema de acceso a la comunidad en general.  

Para aquellos que utilizan servicios de transporte que responde a la demanda como el Paratransit o el Access, el servicio a veces simplemente no se presenta, dejando desamparada a la persona con la discapacidad.  A veces el servicio se presenta, pero se tarda horas en llegar, lo que causa una interrupción de los planes o causando que una persona llegue tarde al doctor o al trabajo.  Para aquellos que dependen de estos servicios, la interrupción tiene un gran impacto en su habilidad de tener acceso a la comunidad eficazmente.  Por ejemplo, un consumidor fue forzado a conducir a pesar de ser legalmente ciego, poniendo en riesgo la seguridad porque el transporte no era de fiar.

Otras personas que utilizan el sistema de transporte público en sus áreas nos hacen saber que muchos de los elevadores de los autobuses no son accesibles y que no pueden acomodar a las sillas de ruedas más grandes.  También se dijo que los conductores del autobús no esperan a que la persona esté completamente sentada o que no se aseguran de que las sillas de ruedas estén bien aseguradas antes de seguir conduciendo, lo que presenta un peligro a su seguridad.

El sistema de transporte público casi ni existe en las áreas rurales.  Los grupos de enfoque rurales demostraron que la gente hace autostop para llegar a los servicios que necesitan, tales como las citas con el doctor o simplemente no van porque no tienen los medios para llegar a donde necesitan ir.  Cuando una persona no tiene la capacidad de ir a la clínica médica, al trabajo, a la escuela, o aún a visitar a sus amigos, su sensación de pertenecer a una comunidad está ausente, lo que lleva a exclusión y a una carencia de socialización que otras personas toman por sentado.  Esto afecta desproporcionadamente a la gente más pobre que vive en áreas rurales- en particular a los nativos americanos en las reservaciones y a los trabajadores migrantes y trabajadores de color que no viven en áreas urbanas.

Vivienda Accesible / Económica: 

La falta de viviendas accesibles era un tema común que surgió en los grupos de enfoque.  Los participantes expresaron una dificultad en obtener vivienda accesible y económica.  Los respondedores sentían que los actuales fabricantes de  viviendas no eran realistas en sus prácticas de construcción, y que muchos niegan el hecho de que la mayoría de la población será discapacitada en algún punto en su vida y que necesitará vivienda accesible.  Las personas con discapacidades reconocen que la necesidad de construir viviendas accesibles desde el principio, a comparación de gastar un sinnúmero de dólares para arreglar el problema más adelante.  Muchos de los participantes de los grupos de enfoque estaban atrapados en su situación actual de vivienda porque era el único lugar que pudieron encontrar que satisfacía sus necesidades de acceso.  Adicionalmente, a menudo era lo único que podían comprar.

Las soluciones de los consumidores que surgieron de los grupos de enfoque para ayudar a resolver el asunto de la vivienda inaccesible fueron para efectuar prácticas del diseño universal en la construcción.  Los participantes sentían que si el diseño universal fuera mejor conocido y ejecutado, ayudaría a aliviar la dificultad de obtener viviendas accesibles a personas con discapacidades.  En varios de los grupos de enfoque, los ancianos fueron los más firmes abogados de la filosofía del diseño universal.

Un participante observó:

“Sería útil si los constructores usaran características del diseño universal en la construcción de viviendas.  Necesitamos más educación para los constructores y los diseñadores, y debería ser asignado como ley, de ser posible.  Conozco algunos lugares donde han promulgado leyes de diseño universal para la nueva construcción.”

Acceso al medio ambiente es imperativo para el vivir independientemente.  Mientras que muchos dispositivos están disponibles para ayudar que alguien se quede en su hogar, su hogar también debe ser accesible.  Por ejemplo, las entradas, los umbrales de las puertas, y el acceso al baño son barreras que pueden superarse por medio de la implementación de las características del diseño universal durante la construcción inicial.  Sin embargo, si el hogar debe ser adaptado para incorporar entradas sin escalones, umbrales más anchos, y baños accesibles, entonces el precio sería mayor que mudarse.  Vivir Independientemente significa que nuestros hogares deben ser capaces de incluirnos a nosotros.

Servicios de Apoyo en el Hogar:

Los participantes de los grupos de apoyo utilizaban asistencia personal de niveles variantes.  Los participantes revelaron que utilizan a los miembros de su familia para asistencia en sus necesidades personales.  Las actividades relevadas incluían transporte al médico y de nuevo a casa, viajes al supermercado y otras más.  Los trabajadores en el hogar proveían servicio a otros participantes en sus actividades diarias, como lo es bañarse, comer, vestirse, y hacer mandados.  Para algunos participantes, los servicios de apoyo en el hogar eran demasiado caros para poderlos pagar, y las horas que pagaban otros servicios de financiamiento no eran suficientes para satisfacer sus necesidades.  Además, muchos de los proveedores de servicios eran mal pagados y era difícil para aquellas personas que necesitan servicios de apoyo en el hogar (IHSS) encontrar trabajadores cualificados.  Muchas personas tenían familiares que no podían trabajar porque las actividades de cuidado se habían convertido en un trabajo de tiempo completo.

Un respondedor observó:

“La otra cosa con la que tengo un problema, es mis servicios de cuidado en el hogar.  Tuve que pedir un nuevo trabajador; les hice veinte llamadas para obtener el papeleo para mi nuevo proveedor, era algo tan sencillo simplemente mandarme las formas y las hojas de trabajo por correo y empecé a llamar, dijo que las había mandado.  Finalmente mi novio tuvo que llevarme a recogerlas.  Le llamé ocho veces a mi trabajador y nunca me regresó la llamada, y luego me empujaron con otra persona a quien intenté llamarle por un mes… no me regresó la llamada, le llamé al supervisor y aún no hubo llamada.”

Los servicios de apoyo en el hogar han estado en los pensamientos de las personas con discapacidades por muchos años.  Durante los grupos de enfoque de la investigación, la IHSS entró a la conversación cuando se hablaba de la falta de fondos disponibles y un sistema de servicios que debería estar más al corriente con las necesidades de los consumidores.  Aunque la IHSS no se considera TA, es un asunto viable por el cual los californianos con discapacidades están abogando para que haya más y mejor servicio.

Para mayor información en la lucha para la mejora de los servicios de IHSS, por favor visite la página de Internet de la CFILC (http://www.cfilc.org).

Las Necesidades Básicas:

Más que la TA, la gente necesita necesidades básicas: vivienda, transporte accesible y dinero que satisfaga sus necesidades.  Era evidente que muchos participantes tenían altos niveles de necesidad económica. Muchas de estas personas no sólo tenían preocupaciones de la TA, sino que también se preocupaban por necesidades básicas de bienestar, como la comida, servicios médicos, etc.  Se encontró que muchos participantes no utilizaban la TA  porque tenían otras necesidades más urgentes en las que utilizaban su dinero, como lo era pagar sus medicamentos, pagar la comida, pagar el alquiler, y pagar las utilidades.  Para muchos de los participantes de los grupos de enfoque, la TA era una necesidad muy baja en su lista.  Las necesidades básicas demostraron ser asuntos más importantes que la procuración de la TA.

Cuando se Rompe la TA 

Queríamos aprender más de lo que sucede cuando el equipo se les quita o simplemente no está disponible para usarse, ya sea porque está roto, necesita reparaciones o está en el proceso de reemplazarse.  Al no tener el equipo apropiado, no sólo se ve influenciada negativamente la productividad, sino que  también la salud y la funcionalidad se ven adversamente afectadas.  El asunto surgía más cuando la TA de los consumidores se había roto y necesitaba reparaciones o que se reemplazara.  El equipo roto o el equipo enviado a reparar o en proceso de reemplazo puede ser una carga inmerecida para la persona discapacitada que depende del equipo para desempeñarse bien en sus actividades diarias.

Las personas reportaron que podían averiguárselas sin su TA, pero que había un impacto substancial en sus niveles de productividad que por lo tanto afectaba su independencia.  Cuando la TA de un consumidor no estaba disponible, debido a la reparación o a otros motivos, su estilo de vida, su libertad de elección y movimiento se veían negativamente afectados.  Las personas sufrieron más altas necesidades personales, perdieron mucha movilidad tanto en el hogar como en la comunidad, se vieron atados a su hogar, y sufrieron un impacto psicológico en su bienestar.  Para muchos participantes, ellos expresaron que la vida sin la TA no era en realidad vida.  

Un participante de los grupos de enfoque dijo:

“Mi silla de ruedas estaba fuera de servicio en varias ocasiones y conseguir alguien que venga a repararla ha sido toda una faena y recuperarla también lo es.  No me puedo mover, estoy atascado en casa, y aún en la casa, ¿qué se supone que debo hacer sin una silla?  ¿Rodar, deslizarme y gatear?  Pero cuando salen [a que las reparen] es muy difícil, no tienes suerte.  Desearía hubiera algo que pudiéramos hacer para mejorar eso.”

Estrategias para hacer frente eran importantes en el aprender a vivir sin la TA que estaba rota o indisponible porque estaba en reparación.  Los consumidores tenían que hacer sacrificios para mantener cierto nivel de funcionalidad e independencia.  La comunicación se vio adversamente afectada junto con la movilidad y la habilidad de llevar a cabo actividades que las personas estaban acostumbradas a hacer por sí mismas.

Según otro participante de un grupo de enfoque:

“Si se rompe mi aparato auditivo o mi sistema para escuchar entonces leo labios y eso es todo lo que puedo hacer porque nada más me funciona.”

Los dispositivos de TA que funcionan mal no solamente afectaron la funcionalidad, sino que afectaron el vivir independientemente de los consumidores.  Cuando se rompen los dispositivos, las acciones de los consumidores se ven limitadas porque estar en la comunidad se hace mucho más difícil.  Por eso es tan importante que los dispositivos se arreglen rápidamente.  

“No creo que ellos [el seguro] están al tanto de nuestra realidad; aunque los dispositivos empiecen a acabarse, prefieren esperar a que esté completamente acabado antes de que quieran hacer algo para solucionarlo.  Si el seguro simplemente reemplazara la TA cuando le toca, la vida sería más fácil.  Les cuesta más esperar a que esté completamente estropeada la máquina que si simplemente les dieran servicio.”

Estrategias para el Éxito

También le preguntamos a la gente lo que querían cambiar.  La vistosidad de los dispositivos, la portabilidad, la facilidad y la compatibilidad con otros productos fueron todos áreas que debían mejorar en las que estaban de acuerdo muchos participantes de los grupos de enfoque.  La elección de los consumidores también fue un factor para el uso continuado y exitoso de la TA.  Los respondedores de los grupos de enfoque querían ver más dispositivos diseñados universalmente y que se incluyera a las personas con discapacidades en el proceso de diseño de los dispositivos para que los fabricantes y los vendedores fabricaran productos que satisficieran sus necesidades.  Por último, la abogacía desempeñó un papel importante para que muchos adquirieran la TA que mejor satisficiera sus necesidades. 

Estética, Portabilidad, Facilidad de Uso y Compatibilidad de la TA:

Durante los grupos de enfoque, la estética de la TA, la portabilidad de la TA, la facilidad de empleo y la compatibilidad fueron temas recurrentes.  La gente quería dispositivos que no los hiciera “verse” discapacitados; querían dispositivos que se pudieran trasladar con ellos, y dispositivos que no requirieran un “doctorado” para operarse.  Además, se descubrió que la compatibilidad con tros dispositivos era una barrera común para muchos.  Muchos dispositivos que la gente usaba, tales como hardware y software en las computadoras, no eran compatibles con otros dispositivos que utilizaban. 

Los consumidores se sentían mejor si usaban TA estilizada y decorativa y disponible en varios colores.  Los dispositivos de TA tradicionales se consideraban sencillos, viejos e institucionales.  La gente no discutió las mejoras de la TA a comparación con el pasado, tales como la reducción de tamaño y mejorada función de los dispositivos para la sordera, junto con la sencilla preferencia de otros dispositivos.

Una participante relevó su experiencia:

“Mi trabajadora social… dijo, ‘¿porqué no consigues un bastón de cuatro patas? Y le dije, ‘en primer lugar, creo que te hacen ver poco firme por el color y la rigidez.’  Me dijo que sería más sensible buscar un bastón de cuatro patas que seguirme cayendo, por lo tanto me compré un bastón de cuatro patas de bronce que en efecto es muy elegante.”

Los grupos de enfoque identificaron una necesidad de dispositivos portátiles.  Los dispositivos que muchos de los participantes citaron como favoritos fueron dispositivos portátiles.  La TA portátil le permite al usuario viajar a varias áreas y utilizar la TA.  Los participantes quieren que se tomen más pasos en la industria de la TA para estilizar y crear más dispositivos para su uso.  Las computadoras portátiles, los asistentes personales digitales (PDAs), los localizadores y teléfonos celulares con capacidad de enviar mensajes de texto, las sillas de ruedas que pesan poco, las lupas y otros dispositivos que se usan normalmente satisfacen sus necesidades de portabilidad.  Veían la portabilidad como un asunto al que necesitan explorar más fabricantes.  Para muchos, la TA sólo se puede utilizar en una localidad o en áreas limitadas.  Esto se veía principalmente con los teléfonos de texto para los sordos, lectores de pantallas ópticos para los ciegos y limitados de vista y tecnología de computadoras.  

La facilidad de uso fue un factor importante para los participantes de los grupos de enfoque.  Los dispositivos de TA más comúnmente favorecidos en los grupos de enfoque eran aquellos más bien de baja tecnología, sencillos de aprender y fáciles de usar y mantener.

Un participante confió: 

“Tengo un reloj de pulsera que habla.  Me viene muy bien porque mi carro no tiene un reloj, pero cuando manejo, lo único que tengo que hacer es apretar un botón para saber la hora.  También tiene un despertador, cuando trabajo en el jardín, me recuerda que debo hacer algo; también tiene un anuncio cada hora.” 

Otros dispositivos, aunque útiles, requerían mucho más esfuerzo para usarse y a veces se necesitaba un entrenamiento adicional o se requería una adaptación extra para utilizar el dispositivo correctamente.  Del equipo complicado y complejo se decía que era más bien un dolor de cabeza para el usuario, y que los niveles de estrés en lugar de verse disminuidos aumentaban.  Los participantes de los grupos de enfoque compartieron que ya no usaban los dispositivos que les dieron porque el dispositivo era demasiado difícil de usar y no era compatible con sus necesidades.  

Declaró un respondedor:

“Sí, hay un programa llamado Dragon [Naturally] Speaking donde hablas y empieza a escribir – reconocimiento de voz.  Y es una pesadilla porque tienes que entrenarlos.  Ellos [los fabricantes] van a lograrlo, pero ahora todavía no lo logran.”   

Se descubrió que los dispositivos de asistencia de las personas no funcionaban bien con otro equipo.  Gran parte de la TA la fabrican diferentes fabricantes y siempre cambia, de manera que la compatibilidad y las mejorías resulta un desafío para muchos usuarios de TA.  La compatibilidad era un asunto particularmente evidente con los dispositivos para la sordera en todos los grupos de enfoque.  Escuchamos muchas veces que a la gente no le quedaba bien su dispositivo para la sordera, que no les quedaba cómodamente, que los dispositivos producían un rechinido que causaba dolores de cabeza, otros malestares físicos y que los dispositivos para la sordera hacían sonar los sistemas de seguridad en las tiendas y que eran particularmente incompatibles con el equipo de telecomunicaciones, como los teléfonos celulares.

Un participante limitado de vista dijo:

“Me acaba de suceder la semana pasada, y mi dispositivo para la sordera dejó de funcionar el sábado y tengo todos estos dispositivos, y nada funciona si mi dispositivo para la sordera no funciona y no funciona el resorte en T.”

Las Opciones y las Cambiantes Necesidades de TA:

La habilidad de escoger personalmente el dispositivo de TA es algo que los respondedores valoraban mucho.  Las personas pueden tomar sus propias decisiones en cuanto a lo que funciona para ellos y lo que no.  Sin embargo, los proveedores de fondos y servicios aún insisten en que saben lo que les funciona mejor a los consumidores.  Unos pocos participantes pudieron elegir el equipo y las opciones que ellos querían para sus nuevos dispositivos.  Otros, sin embargo, fueron forzados a tomar lo que no querían y con mucha frecuencia, la persona abandonó el dispositivo.  

El participante a continuación describió como tuvo que mantener un pleito y seguir rechazando equipo hasta que recibió el equipo que satisfacía sus necesidades personales.  Su historia ejemplifica las suposiciones injustas que existen y suponen que una persona con discapacidades es asexual y está sola y que nunca querrá tener pareja, o siquiera la visita de un amigo.

“Bueno, lo único que pagaría el seguro es una cama individual.  Antes había usado una cama matrimonial y me había acostumbrado a ella.  Para ser sincero/a, me había visualizado acompañado/a en la cama.  Quería tener sitio para otra persona.  De modo que seguía abogando por una cama matrimonial; y me seguían diciendo, ‘No, no, no.  No puedes hacer eso.’  Y en efecto  ¡dos veces vinieron a mi casa e intentaron entregarme una cama individual!’ 

En cada compra principal que hacemos en nuestra vida llevamos a cabo una investigación para asegurarnos de que satisface nuestras necesidades; hacemos compras comparativas, manejamos el dispositivo físicamente.  Con muchos dispositivos de TA no existen estas opciones.  Los grupos de enfoque nos mostraron que les gustaría que se les presentaran opciones alternas, en lugar de simplemente aceptar lo que se les dice que necesitan.  La falta de opciones para los consumidores a la hora de obtener la TA reduce el nivel al que se involucra una persona con discapacidades para obtener un dispositivo que satisface sus necesidades personales, económicas y funcionales. 

“Bueno, me gustaron mucho las opciones que me presentaron, de modo que me podía no gustar la máquina o decir que me gusta.  [Quiero poder preguntarme] ¿Es una máquina que puedo utilizar? De modo que quiero hacerles saber que esas opciones son muy importantes para una persona con discapacidades.” 

En cuanto cambian las circunstancias en la vida de las personas, también cambian sus necesidades en la tecnología.  Cambios tanto económicos como personales en la vida de los participantes forzó a muchos a adaptar los tipos de tecnologías que empleaban.  Algunas personas hablaron de lo que harían si ya no pudieran utilizar su tecnología, y cómo sobrevivirían.  Otros intentaron prepararse para el futuro cuando escogerían el tipo de tecnología que necesitarían.  

“Definitivamente consideraría todas mis opciones.  No soy el tipo de persona que simplemente se queda en casa y no hace nada; si hiciera eso, me volvería completamente loco.  Vería a mis amigos y a otra  tecnología, vería todo lo que posiblemente pudiera hacer, estar allí sentado y mejorar eso y ojalá encontrar otras alternativas.  Es importante para mí levantarme, irme al trabajo, tener un vehículo para mi familia también; tendría que mudarme de donde vivo, hay muchas cosas que tendría que hacer, pero lo haría.”

El Diseño Universal y la Inclusión Efectúan una Diferencia:

Los participantes de los grupos de enfoque necesitaban productos diseñados universalmente.  Los participantes sentían que existen los recursos para crear dispositivos que son accesibles a más personas, al igual que fácilmente aceptadas por el público en general.  Sin embargo, los respondedores también sentían que los fabricantes de la TA no estaban dispuestos a fabricar más productos diseñados universalmente porque en cuanto se hacen más populares y comunes los dispositivos, subiría la demanda, y por lo tanto crearía más competencia y a la vez bajarían los precios de los dispositivos al igual que el margen de ganancia de los fabricantes y los vendedores de acuerdo a las leyes de la oferta y demanda.  Los participantes observaron que los dispositivos disponibles en el mercado general se podían obtener por un precio mucho más bajo que la TA “especializada” que sólo sirve a un mercado limitado.  La implementación de las prácticas de diseño universal, que hacen disponible una amplia gama de productos comunes a las personas con discapacidades, eliminaría la necesidad de los consumidores de comprar dispositivos especializados más caros.  

Unos cuantos participantes sentían que muchos de sus problemas se resolverían si los proveedores de servicios, los vendedores, y otros interesados en la TA trabajaran con la comunidad de discapacitados.  Adoptar una práctica de inclusión crearía una dinámica donde la comunidad de discapacitados/usuarios de TA le diría a los proveedores sus necesidades y sus deseos y los proveedores les colmasen al crear dispositivos que satisfacen sus necesidades.  

“Deberían preguntarle a la gente con discapacidades cuales características necesitan y quieren – no simplemente hacer el mínimo estándar o código.”

Otras áreas para mejorar incluían mejor accesibilidad para las personas con discapacidades visuales, auditivas, y de aprendizaje.  Las sugerencias incluían mejor iluminación y características con la capacidad de hablar en lugares públicos.  También se sugirió gastar dinero en entradas en la acera, en lugar de letreros que avisan que no hay entradas en la acera, líneas visibles en los escalones para aquellos con problemas de vista, y mostradores más bajos.

“Si fuera una persona que no puede oír para nada y alguien me persigue, y me desafiara y me empezara a hablar y no pudiera escucharlo, me entraría un pánico porque no sabría lo que sucede, especialmente en el ambiente de hoy con las actividades terroristas.  A una persona con cualquier tipo de problema auditivo le podrían disparar antes de que nadie se diera cuenta de lo que sucede, y es por eso que la tecnología se tiene que regar al público en general para que cuando se construya un sistema de alarma la gente que diseñó el sistema lo pruebe para ver si le afectará otra TA como los aparatos auditivos y otros dispositivos.”

Mejores Dispositivos para Hacer de Padres:

El hacer de padre es un papel vital para muchos.  Los grupos de enfoque descubrieron que algunos padres pudieron obtener equipo adaptable para cuidar de sus hijos.  Algunos ejemplos incluyen un andador con un asiento de coche conectado y cunas de bebé adaptables.  Sin embargo, muchos padres también tenían una “lista de deseos” de dispositivos que podrían ayudarles más a desempeñar varias actividades para su cuidado.  Algunos padres discutieron las dificultades para bañar a sus hijos y querían un equipo donde pudieran bañar a sus hijos en un altillo o en una mesa o en algo donde se pudiera ajustar la altura.  Otros padres deseaban equipo que les permitiera trasportar a sus hijos más fácilmente.

“Mi silla motorizada se dobla pero donde estoy perdido es en que tengo un hijo de tres años que está creciendo y creciendo cada vez más y antes lo llevaba sentado en mis piernas cuando íbamos a sitios y ahora es demasiado difícil para él seguir sentado en mis piernas y no puedo conectar el asiento de bicicleta al respaldo de mi silla porque no es lo suficientemente pesada y se cae hacia atrás, de modo que no se cómo trasladarlo más que en mis piernas.”

Información/Educación que se Necesita:

Los participantes de los grupos de enfoque identificaron una brecha de información relacionada a los conocimientos de la tecnología auxiliar disponible.  La gente no estaba al tanto de los programas, dispositivos y opciones a su disposición.  A través del grupo de enfoque la necesidad de mejor información y educación fue una barrera común que requiere acción para superarla.  

Una respuesta de la entrevista de un informante clave:

“Algunos han tenido éxito en el uso de la TA, la alimentación, la movilidad, la comunicación y con las computadoras. Creo que muchas personas a las que servimos, no únicamente aquellas con discapacidades sino que familias, no están al tanto del potencial de la TA.  No niegan la discapacidad, pero nunca se han hecho frente al hecho de que la TA les ayudará.”

Otros participantes hablaron de la importancia de la educación pública.  Estos asuntos eran especialmente relacionados al acceso equitativo a los lugares públicos, tales como lugares para discapacitados en el estacionamiento y cines.  Los consumidores con discapacidades quieren que el público en general esté al tanto de los asuntos de la comunidad con discapacidades para que sean más serviciales.  La TA es útil, pero no resuelve todo y se tienen que hacer cambios en muchos niveles para incluir completamente a las personas con discapacidades.  La educación es una de las maneras en que la gente con discapacidades puede incluirse completamente y ser más habilitada.  

Abogacía / Acción que se Necesita: 

En la búsqueda de dispositivos de TA, la gente se ha encontrado con muchos obstáculos diferentes.  Tener una persona disponible que conoce el sistema y está dispuesta a ayudarles por el proceso es de mucho beneficio y casi siempre lleva al éxito.  Un abogado puede ayudarle al consumidor a navegar por difíciles fuentes de fondos y canales de servicio.  Por medio de su experiencia, un abogado puede ayudar a hacer una realidad de la adquisición de nuevos dispositivos de TA y de servicios.  Los respondedores sentían que necesita haber una mejorada y aumentada abogacía para las personas con discapacidades.  Se creía que existe una falta de entendimiento del sistema de parte de los consumidores con discapacidades y una falta de abogados que puedan ayudarles a navegar el sistema.

Un participante del grupo de enfoque dijo:

“Creo que mejor representación, alguien que luche por los discapacitados.  Somos menos que ciudadanos de tercera clase, o peor.”

Otro comentó acerca de ciertas poblaciones que se ignoraban porque no tenían representación apropiada.  

“Estoy muy preocupado que una pequeña parte del dinero a nivel nacional para la TA parece que va a aquellas personas con discapacidades que tienen la mayor parte de las habilidades de abogacía.  Lo veo como inconstitucional y como una violación de nuestros derechos.”

La mayoría de los participantes de los grupos de enfoque eran auto-abogados.  No habían encontrado quien les ayudara, de modo que ellos se encargaron de batallar por el sistema para asegurarse de que se satisficieran sus necesidades.  Las personas con discapacidades están ejerciendo sus derechos naturales y se esfuerzan para que la comunidad de corriente principal ya no los vea como marginados.  Durante los grupos de enfoque, el CR4AT escuchó que la gente debió tomar cartas en el asunto para realizar su meta de obtener servicios y dispositivos de TA.  La gente ya no se conforma con lo que las personas les dicen que son sus necesidades, sino que se hacen valer y toman sus propias decisiones que tanto les afecta la vida.

“Me auto-diagnostiqué, escogí lo que sería de mayor beneficio para mis necesidades.”

Aunque reportamos los resultados de los grupos de enfoque, es importante hacer notar que California tiene un grupo de abogados entrenado en cada Centro para Vivir Independientemente que trabaja específicamente con los consumidores para obtener la TA que necesitan.  Las necesidades de la comunidad se han empezado a satisfacer por medio de estos abogados de la TA.  Sin embargo, descubrimos que durante algunos de los grupos de enfoque, los participantes no estaban al tanto de que podían obtener la ayuda del abogado de TA en su Centro para Vivir Independientemente local.

Conclusión

Los grupos de enfoque del CR4AT confirmaron lo que ya sabíamos-que la TA sí mejora el vivir independientemente y la integración en la comunidad.  Los dispositivos permiten que las personas con discapacidades permanezcan en su hogar y lleven a cabo una variedad de actividades que de otra manera les resultarían extremadamente difíciles o imposibles.  Existe una conexión directa entre el uso de TA y los beneficios físicos y fisiológicos.  La gente está más feliz cuando están menos fatigadas; y cuando la TA reduce el dolor y la incomodidad, ellas pueden hacer las cosas que elijan.  Mientras madura el concepto de vivir independientemente, también lo hará la aceptación para usar varios dispositivos de alta o baja tecnología para que ayuden a los resultados de vivir independientemente.

Aumenta la Funcionalidad

La TA Aumenta la Productividad

Por Tanis Doe, Doctorada en Filosofía (Ph.D.), Amy Noakes, Licenciatura en Ciencias (B.S.), y Shannon Springmeyer

Para millones de americanos, las tareas diarias de vivir y funcionar se complican por las discapacidades.  Sin embargo, con los avances tecnológicos cada vez mayores, muchos individuos encuentran nuevas maneras de adaptar y mejorar su calidad de vida y la habilidad de vivir independientemente.  Muchos ahora dependen de la TA para mantener un nivel cómodo de funcionalidad.  Sin embargo, aunque la tecnología avanza a paso impresionante, aquellos individuos que podrían beneficiarse más de las mejoras y el nuevo desarrollo a menudo se quedan atrás.  Muchas personas con discapacidades no funcionan a su máximo potencial debido a la falta o a la falla de su TA.  Muchas personas no se pueden procurar los dispositivos que necesitan o simplemente no están al tanto de la beneficiosa TA a su disposición.

La Definición de Funcionalidad

El término “funcionalidad” puede tener significados dependiendo del contexto; la definición de funcionalidad que utiliza un terapeuta ocupacional puede tener connotaciones diferentes a las del uso diario de esa palabra.  Para poder estar claro en cuestión de lo que significa funcionalidad en nuestro proyecto, hemos de verla en el contexto de nuestro proyecto, y en la vida de las personas con discapacidades.  

La Fundación de California de Centros para Vivir Independientemente (CFILC), el proyecto de investigación Comunitaria para la Tecnología Auxiliar (CR4AT), al emplear investigación de acción participativa, busca utilizar un modelo ecológico para interpretar los resultados de la investigación.  El modelo ecológico investiga los resultados en tres niveles: el de póliza, el de servicio y el individual.  La funcionalidad es el más individual de todos los temas porque se ve confinado al individuo.  Puede haber una póliza concerniente a lo bajo que puede ser la funcionalidad de un individuo antes de que se haga elegible para apoyo, y puede haber servicios que se proveen para ayudarle a uno a funcionar, pero la acción de funcionar realmente sucede al nivel individual.  En el modelo ecológico, uno de nuestros enfoques es investigar la conexión entre los niveles de póliza, de servicio y de individuo.  Cuando se ven los servicios, uno ve las pólizas que mueven los servicios y el impacto que tienen en la función del individuo.  Los ambientes, por ejemplo, pueden impactar la manera en la que los individuos pueden funcionar.  

Los modelos individuales de discapacidad, en el pasado, han estado asociados con el modelo de discapacidad de tragedia o médico (Barnes, Mercer y Shakespeare, 1999:21).  Por contraste, el modelo social dice que la discapacidad es un resultado de una relación opresiva entre gente con impedimentos y el resto de la sociedad (Barnes, Mercer y Shakespeare, 1999:27-28).  Al nivel de sociedad las organizaciones de los sistemas de salud, educación y bienestar social afectan la manera en la que las personas con discapacidades pueden participar en su comunidad.  De modo que cuando vemos la funcionalidad, vemos el nivel micro de los fondos del individuo y estamos concientes del mayor contexto social.

Examinamos por medio de los grupos de enfoque las relaciones entre la funcionalidad diaria de los individuos con discapacidades y su uso de la TA.  Por los propósitos de esta investigación cuando examinamos “funcionalidad”, nos dirigimos a esos elementos de la vida diaria que comprenden las necesidades mínimas.  Nuestra meta era entender mejor como la TA le ayuda a las personas con discapacidades a funcionar en su  mundo de una manera física, social, y cognitiva.  Queríamos descubrir como los consumidores utilizan la TA para trasladarse de un lugar a otro, para comunicarse, para utilizar sus piernas y manos con mayor facilidad, para oír o escuchar mejor, o para mejorar sus habilidades de funcionalidad cognitiva.  

La funcionalidad puede ser un concepto que se puede medir: la fuerza, la agilidad, el nivel de oído, la visión, o la habilidad de hablar son todas áreas de que pueden medirse y probarse.  Un examen de oído, un examen de visión, un examen de fuerza, un examen neurológico, o una examinación regular de un doctor, todos pueden medir la funcionalidad, y usualmente no miden la funcionalidad en un contexto específico a la vida de un individuo, tales como el funcionar como padres, el vivir independientemente, o el empleo.

Limitamos la definición de “funcionalidad” al movimiento físico, habilidad física, y habilidades cognitivas, las mecánicas del vivir independientemente auxiliadas por la TA.  La funcionalidad, sin embargo, permanece atada muy de cerca a cada uno de los cinco asuntos temáticos que se investigan en este esfuerzo de investigación, tales como el vivir independientemente, la salud, y los fondos.  Todas las seis áreas individuales bajo investigación comprenden, juntas, la imagen completa de circunstancias actuales a las que se enfrentan los consumidores.  Al enfocarnos en la funcionalidad, eliminamos un área del asunto, pero también se esclarecen aquellos temas inextricablemente relacionados a ella, creando una idea completa de los éxitos y los fracasos del actual sistema de TA en todas las áreas, no solamente en la funcionalidad.

¿Cómo le ayuda la TA a funcionar a la gente?

La definición empleada en el Tech Act refleja la diversidad de dispositivos y objetos que se pueden utilizar como TA –cualquier cosa desde caros asistentes de alta tecnología, tales como el software activado por voz, y dispositivos de baja tecnología, como barras y bastones, hasta los objetos modificados de su uso original para emplear una nueva función y asistirle a una persona con discapacidades, tales como un carrito de la compra que utilizaba un respondedor como andador para apoyo adicional cuando caminaba en el supermercado.   Los participantes de los grupos de enfoque nos dijeron que utilizaban una amplia gama de TA, algunos empleaban dispositivos muy sencillos y otros requerían TA altamente especializada y tecnológicamente avanzada para poder funcionar diariamente. 

La tecnología auxiliar le ha ayudado a los individuos con discapacidades a alcanzar y mantener completo acceso y funcionalidad en su hogar y en su comunidad.  Los individuos con discapacidades sensoriales, físicas o cognitivas se enfrentan a barreras substanciales para alcanzar la funcionalidad y la integración social.  A estos individuos, la TA les ayuda en las actividades del vivir diario y les provee un enlace crítico al mundo en el que viven.  Las actividades como la movilidad, la lectura y la limpieza, las actividades de cuidado personal tales como bañarse y usar el retrete, el empleo,  y la educación fueron todas afectadas funcionalmente por medio del uso de la TA.  Un participante de un grupo de enfoque notó:

“Uso un número de dispositivos de TA.  Utilizo lentes para leer para poder leer y también uso una van modificada con elevador para trasladarme.  Uso una silla de ruedas motorizada.  Utilizo un teléfono a manos libres en el trabajo además de una computadora modernizada.  También utilizo una tabla deslizable para transferirme.  Por lo tanto, utilizo un tipo de TA diferente para satisfacer mis necesidades diarias… tengo suficientes cosas que me mantienen en marcha todos los días.”

Muchos de los artículos de TA que se utilizan para aumentar la funcionalidad ayudan la movilidad.  Poder moverse dentro y fuera del hogar es un elemento crucial de la independencia funcional, y les permite a los consumidores obtener un acceso vital a sus comunidades.  Los participantes de los grupos de enfoque reportaron frecuentemente que utilizaban sillas de ruedas motorizadas y manuales, andadores, patinetes, bastones, y muletas al igual que vehículos modificados para transportarse a larga distancia.  También se mencionaron refuerzos para diferentes partes del cuerpo como TA relacionada a la movilidad.  Barras, tapetes a prueba de resbalones, y otros elementos de seguridad adicionales en los baños y las duchas le ayudaron a los individuos a moverse por el hogar, permitiéndoles vivir independientemente y cuidarse a ellos mismos con mayor facilidad y seguridad.  Los tipos de TA, como los dispositivos con capacidad de agarrar, alcanzar y abrelatas de una mano, también se utilizaban para mejorar la agilidad y llevar a cabo tareas relacionadas con el hogar o el trabajo.  

La comunicación apareció como una funcionalidad necesaria a la que auxiliaban muchos tipos de TA.  Los tipos de TA que facilitan la comunicación a menudo son indispensables para las personas con discapacidades.  Los dispositivos de la comunicación también pueden ayudarles a los consumidores a superar el aislamiento y obrar recíprocamente en sus comunidades, obtener o mantener empleo, o aún relatar sus necesidades básicas a los cuidadores.  Las computadoras, con software adaptable como software de reconocimiento de voz o un lector de pantallas, o hardware adaptable como un ratón o un teclado adaptable, o un ampliador de pantallas a menudo se citaron como TA para personas con una gran variedad de discapacidades.  Un respondedor mencionó su dispositivo de laringe artificial que le ayudaba a comunicarse oralmente.  Los individuos invidentes utilizaban una variedad de TA que les ayudaba a comunicarse en el trabajo y en la sociedad; lectores de pantalla para usarse con las computadoras, lupas, televisión a circuito cerrado (CCTV) y dispositivos portátiles para tomar notas en Braille son ejemplos.  Los individuos sordos a menudo utilizan servicios de telefonía de texto.  Muchos sordos también encontraron que el correo electrónico era un método ideal de comunicación porque es más ampliamente aceptado entre los individuos que oyen.  Numerosos participantes reportaron que dependían de dispositivos auditivos, una de las más ampliamente utilizadas formas de la TA electrónica que se utiliza para ayudar la comunicación.

“No puedo funcionar sin mis dispositivos auditivos.  Es algo que tengo que usar todos los días.”

Muchos consumidores revelaron que un espíritu adaptable y creativo puede hacer más fácil la vida; modificar los dispositivos para que satisfagan las necesidades especiales de un individuo, usar artículos comunes de formas nuevas o diferentes, o simplemente aprovechar la tecnología comúnmente disponible en la sociedad satisfizo las necesidades de TA de los individuos.  Por ejemplo, un participante relató cómo una combinación de piezas comunes de tecnología y TA especializada puede beneficiar la habilidad de funcionalidad cognitiva:

“Sufrí una apoplejía… y una de las cosas que me ha sido muy útil es mi teléfono celular, que también tiene botones de alarma muy fáciles de utilizar que me recuerdan varias horas.  He tenido un organizador electrónico con un teclado dentro.  También uso una grabadora visual a la que le dicto.”

El valor funcional de los dispositivos de TA se relaciona directamente a la productividad de las personas en el empleo y la escuela, y les permite funcionar eficazmente en la comunidad y destacarse bien.

“… Cuando hago la consejería, a muchas personas no les gusta que las graben en las sesiones, pero no puedo tomar muy buenas notas debido a mis manos, por lo tanto les explico que lo voy a grabar, simplemente para que pueda tomar notas después, y luego voy a tirar la cinta o borrarla; y eso también me ayuda que tengo mi pequeña grabadora, que me son muy útiles para tomar notas.  Olvidaría de lo que hablamos, lo hace mucho más fácil.”

El valor funcional de los dispositivos tenía un enlace directo al impacto en la salud de los respondedores.  La salud y la seguridad son influencias clave en la capacidad de funcionar de un individuo.  Las personas con discapacidades pueden utilizar una variedad de dispositivos que les permite funcionar más seguramente, de maneras que no ponen su salud en peligro, y que de hecho pueden mejorar su salud.  Los participantes comúnmente relataron que sin la TA, su salud física se disminuiría dramáticamente.  

“Mi condición deteriora rápidamente.  Si no tengo mi cojín, en efecto sufro daño físico.”

Algunas de las personas que tenían necesidades de funcionalidad tenían cosas como nebulizadores, terapia de inhalación, y oxígeno.  Estos son los tipos de cosas que están muy relacionados con la salud, y que a la vez aumentan la funcionalidad de la gente.  Con el uso de dispositivos como estos, la gente puede caminar por períodos de tiempo más largos con el oxígeno que sin el oxígeno, que aumenta su funcionalidad en la vida diaria.

Aunque hubo diferentes temas en cada grupo de enfoque, la funcionalidad era un tema subyacente en todos debido a su relación directa con el uso de la TA.  En cada uno de los grupos de enfoque que se llevaron a cabo, los participantes relevaron el valor de la TA para mantener su calidad de vida y proveer una gama de valores funcionales.  La TA disminuyó la fatiga, disminuyó el dolor, y le proveyó a las personas la habilidad de llevar a cabo actividades que normalmente no podrían hacer.  Mucha gente depende de su TA no sólo para una mejor calidad de vida, sino que para necesidades básicas.  La TA se ha convertido en un elemento crucial para que muchos puedan continuar con una existencia diaria normal.  Cuando se les preguntó acerca de las repercusiones si posiblemente perdiera su TA, un respondiente contestó:

“Bueno, estaría enojado; no tendría problemas, estaría muerto.  El impacto sería muy tremendo.”

Otros participantes respondieron en coro las posibles catástrofes si tuvieran que estar sin sus dispositivos de TA:


“No podría ver.”


“No podría leer, ver cosas.”

Para algunas personas, ver era una clave para funcionar.

“Mi TA es mi andador, y si no tuviera mi andador, no podría ir a ningún sitio.  No puedo caminar; mi andador es el número uno en mi vida.”


“No podría hacer nada.”

Para otros, la movilidad provee la habilidad de hacer las cosas.

Universalmente, los grupos de enfoque confirmaron el valor, y a veces la total necesidad, de la TA para mejorar la habilidad de funcionar en la vida de los participantes.  Sin embargo, aunque agradecidos por la ayuda que les brinda la TA, muchos respondedores citaron la necesidad de mejorar el diseño de la TA.

“Necesitan que los ingenieros se tomen un descanso para el café y nos escuchen.”

Sus experiencias con la TA mal diseñada llevaron a muchos a pensar si sus necesidades como consumidores se habían quedado fuera del proceso de diseño del producto.  Aunque el valor de la TA es virtualmente indisputable, ciertos elementos en el diseño del proceso de los dispositivos de la TA contribuyen de gran manera a su habilidad de acomodar las necesidades del consumidor.

La portabilidad de los dispositivos móviles se mencionó varias veces durante los grupos de enfoque.  La inhabilidad de trasportar dispositivos de movilidad, tales como las sillas de ruedas, sin asistencia afectó el valor funcional de los dispositivos.  Un participante se quejó porque aún cuando su silla de ruedas motorizada le ayudaba a moverse muy bien, era una unidad demasiado pesada para trasladarse fácilmente en un carro, lo que le hacía difícil salir de casa.  La inherente portabilidad de dispositivos más pequeños, tales como el dispositivo para tomar notas en Braille, se mencionaron como una gran ventaja.

Ciertos tipos de TA se preferían sobre otros por su facilidad de uso.  Los dispositivos de mayor éxito aquellos que le brindaba al usuario con el mayor valor funcional, eran artículos sencillos, que requerían poco mantenimiento, y disminuían el dolor.  El costo también era un factor importante.  Muchos artículos que se reportaron eran hechos en casa o artículos de uso diario que se habían alterado para convertirse en TA.  Este consumidor relató como pudo satisfacer las demandas de ser padre al modificar un dispositivo convencional para disminuir su dolor y la dificultad de la tarea:

“Tenía una cuna regular y un amigo mío le quitó el barandal de enfrente a la cama y le puso unas guías y cortó el barandal de enfrente a la mitad de modo que la guía se pudiera deslizar al lado; de esta manera podía meter y sacar a la bebé sin ponerle demasiada presión a mi espalda, y eso fue de gran ayuda para mí.  Ya no tengo dolor.  Es como una puerta de vidrio que se desliza.”

La Funcionalidad y los Fondos: Obtener lo que Necesitamos

Aún después de que una persona con discapacidades identifica la necesidad de la TA, el asunto de pagarlo se convierte, para algunos, en una barrera que les impide llegar a un nivel más alto de vivir independientemente.  

Hay tantas maneras de pagar la TA como variedad de precios de TA.  Algunos individuos eligen o no tienen más elección que pagar ellos mismos los servicios y la TA que necesitan.  Otros encuentran el apoyo económico por medio de los servicios para veteranos, el Departamento de California para Rehabilitación, Medicare o Medi-Cal, u Organizaciones de Mantenimiento de la Salud (HMOs).  La TA donada o prestada es una realidad para algunos, y tales artículos cuestan poco o salen gratis.  El auto-pago se practicaba más a menudo con los artículos pequeños de “baja tecnología”, mientras que los individuos frecuentemente necesitaban asistencia económica para obtener los artículos más caros.  Incentivos de impuestos del gobierno hacían el auto-pago de la TA más posible.

“… lo utilizo como deducción de impuestos-cualquier equipo que necesites por ser sordo se puede utilizar como deducción de impuestos.”

Algunos sistemas que ayudan a fundar la TA se mantienen inadecuados.  Algunos consumidores pueden recibir asistencia solamente por una fracción de la TA que necesitan.  Se quejaron de de no estar informados sobre sus opciones de fondos, y dijeron que estaban confundidos por el sistema demasiado complejo.  Los consumidores admitieron sentirse frustrados con el sistema actual de adquirir su TA, pero no tienen alternativa.

“No se como creen que puede funcionar.  Soy un peón allí.  Se toman todo el tiempo que necesitan, y yo simplemente sobrevivo sin nada.  Siempre y cuando me den algo que pueda utilizar.”

Los retrasos al recibir la TA necesaria pueden crear una variedad de problemas para el usuario-algunos dispositivos se necesitan inmediatamente pero sólo por un tiempo limitado.  Algunos participantes revelaron que para cuando recibieron su TA, ya no la necesitaban.  Otros se deben enfrentar a una reducción de habilidad funcional mientras esperan su TA, sobreviviendo con insuficiente TA o sin TA.

Sin embargo, a pesar de los retrasos o problemas, muchas personas con discapacidades reciben importante asistencia económica y pueden obtener la TA que requieren.  Los participantes estresaron que la auto-abogacía era importante; uno debe estar bien informado y ser imponente y persistente al hacer oír sus necesidades.  Esto es un sistema, y mejor sirve a quienes lo conocen.

Problemas de TA

Los consumidores se enfrentan a una variedad de barreras que impiden que cobren al máximo los beneficios de la TA que utilizan.  Individualmente, algunos consumidores reportaron dificultades debido a la falta de compatibilidad entre los dispositivos que recibieron.  Algunos artículos eran incómodos, o satisfacían mal las necesidades individuales del consumidor.  La mala compatibilidad de los dispositivos de TA causó incomodidades, aumentó el efecto del dolor, y a veces puso en riesgo la seguridad.  Sin embargo, la gente a menudo sufrió TA inadecuada debido a la falta de una alternativa viable.  Los consumidores compartieron que preferirían una más amplia selección al elegir una TA que mejor satisface sus necesidades.  

“Ni siquiera me midieron.  Simplemente tomaron una de las regulares, como si la sacaran de un armario.  De modo que el Centro Regional le pagó a un vendedor para que me proveyera una silla y me la entregaron.  Y tiene pedales para los pies y tiene un respaldo plano.  Me las arreglo.  Estoy en ella mucho tiempo, no estoy muy cómodo, pero tengo suerte de tener una silla de ruedas que me sostenga.”

Cuando los dispositivos no eran fáciles de utilizar o funcionaban mal, los respondedores hicieron comentarios sobre la frustración y confusión que resultaba  de intentar sus dispositivos.

“Cada vez que intento utilizar mi Zoom Text, se vuelve loco; puedo estar leyendo algo y de repente un, ¿A dónde se fue?  Se mueve al principio de la página y comienza de nuevo… se vuelve loco.”

El valor funcional de los dispositivos de oído, una de las formas más comúnmente utilizadas de TA, se discutió cuando los respondedores relevaron historias relacionadas a la compatibilidad de sus dispositivos. Para muchos, los audífonos no eran cómodos y causaban dolores, como jaquecas.  Además, se descubrió que los audífonos no son compatibles con todos los ambientes y por lo tanto no se podían utilizar en ciertas situaciones, tales como aquellas con excesivo ruido de fondo.  Algunos consumidores hicieron notar la necesidad de que se le prestara mayor atención a sus necesidades y preferencias por parte de aquellos que trabajan para proveerles TA.

“Tengo un audífono que no utilizo porque mis lentes son tan gruesos y cuando los uso con mi audífono me duele la oreja.  Le dije a mi doctor que necesito un audífono interno y me dijeron que me serviría mejor el externo, de modo que simplemente no lo utilizo.  ¿Cómo van ellos a decirme a mí?  Yo se lo que me viene mejor y lo que es más cómodo.  Tengo una oreja pequeña-¡no puedo recargar el audífono en ella!”

Como se ve en el comentario anterior, algunos problemas se hacen tan importantes que el usuario eventualmente termina por no utilizar el dispositivo.  Descubrimos que la gente abandonó su TA por varias razones.  Muchos descubren que ya no necesitan el mismo tipo de TA porque ha cambiado su discapacidad o condición.  Sin embargo, algunos respondedores recibieron su TA pero nunca la utilizaron debido a mala compatibilidad, tal cómo los artículos que no les quedaban bien o les eran incómodos, o porque la TA no era fácil de usar.

Muchas personas recibieron su TA sin entrenamiento profesional en como utilizarla.  Esto puede resultar en que abandonen la TA y desperdicien los fondos, o en situaciones en las cuales los consumidores utilizan su TA muy poco y no llegan a utilizar su potencial al máximo.  Un participante, cuando se le preguntó acerca del entrenamiento o instrucción que recibió con su dispositivo de TA, respondió:


“Ninguno; todavía no se utilizar completamente mi TA.”

En otros casos que se examinaron, la estética o el estigma unido al uso de la TA les impedían utilizar la TA prescrita.

“Algunas personas simplemente no quieren que el resto del mundo sepa que no pueden ver, oír, etc.  Por lo tanto no utilizan sus dispositivos.”

“Tengo una silla de ruedas, pero cuando me la dieron estaba determinado en que iba a caminar; de modo que justo después de que la obtuve la metí al fondo del armario; no quería estar confinado a esa silla.”

Reparación de TA

“Estás en una situación donde te levantas todos los días deseando que tu silla encienda y que el ascensor baje y simplemente deseas que todas estas cosas para vivir diariamente funcionen.”

Las personas con discapacidades a menudo terminan por depender mucho de su TA.  Desafortunadamente, los consumidores reportaron descomposturas o fallas en su TA.  Los consumidores descubrieron en carne propia la dificultad de sobrevivirla, y de intentar reparar o reemplazar la TA.  Los respondedores se enfrentaron a numerosos obstáculos cuando los dispositivos se descomponían o necesitaban repararse o reemplazarse.  La carencia de TA de repuesto o de préstamo, la cantidad de tiempo que se necesita para arreglar o reemplazar los artículos, demostraron tener un impacto negativo en la funcionalidad diaria de las personas con discapacidades.  

Para esas personas que tienen TA de repuesto o que recibieron un dispositivo prestado de un conocido o de una organización, el efecto no fue tan perjudicial como para aquellas personas que no tenían con que reemplazar la TA que se había estropeado y ya no era útil.  Sin embargo, aún así disminuyó la funcionalidad cuando la TA regular no estaba disponible para usarse.  

“Tengo dos sillas de ruedas.  Gracias a Dios me quedé con mi silla manual, de modo que cuando esta se estropea, bajo la otra.  No soy tan hábil con esa, pero algo es algo.”

El tiempo que conlleva reparar o reemplazar la TA resulta en la disminución de la funcionalidad y la independencia.  Debido a la cantidad de tiempo que se pasa en investigar los sistemas de fondos que reparan o reemplazan los dispositivos de TA, los respondedores reclamaron que sus actividades diarias se vieron impactadas durante semanas, si no meses.

“Cuando el equipo de TA de alguien se rompe, no es como ir al supermercado y comprar una pieza.  Si lo cubre el seguro hay mucho tiempo perdido desde que se descompone hasta que el seguro aprueba que se reemplace; hablamos de semanas, o quizá un par de meses.  Aún si sabes por adelantado que necesitarás llantas para tu silla de ruedas… de todos modos de bien que te vaya te ves forzado a esperar entre 4 a 5 semanas.”

No todas las reparaciones en la TA son problemáticas o largas.  Varios respondedores comentaron que cuando se rompía la TA, los vendedores locales respondieron rápidamente e hicieron los cambios necesarios de manera oportuna.  Para estas personas, a menudo había un número de apoyo técnico asociado con sus dispositivos que les permitía conectarse con las personas apropiadas rápidamente.

“Cuando algo malo le pasa o necesito uno nuevo simplemente le llamo al representante y me mandan a alguien que me mide para ver si hay algunas que me queden, pero siempre se encargan de cualquier problema que tengo con mi equipo.”

Las reparaciones y los reemplazos más rápidos resultaron en menos cambio en el estilo de vida y menos pérdida de habilidad funcional.  Los consumidores a cuyas necesidades las atendieron más rápido pasaron menos tiempo sobreviviendo con la pérdida de TA, y más tiempo en el nivel de vida al que se habían acostumbrado.  Sin embargo, en aquellas situaciones en las que las reparaciones conllevan un largo período de tiempo, el resultado puede ascender a más que un mero inconveniente.  El estilo de vida de un individuo se puede ver interrumpido dramáticamente cuando la TA no está disponible o no está en estado de operación.  Sin la TA, muchos no pueden moverse por su casa o de su casa al trabajo, sufren una pérdida de su habilidad de comunicación, y en algunos casos, pierden la habilidad de vivir independientemente hasta que se repara o se reemplaza su TA.

“Había un muchacho que tenía su propio negocio y que debía traerme mi silla de ruedas y arreglarla, y se quedó con ella como por seis meses.  Intentó cobrarle a Medi-Cal por baterías que yo ni siquiera había pedido.  Le llamábamos y le llamábamos y nunca nos regresó las llamadas.  Y yo tenía un trabajo y algunas personas de la Mesa me ayudaron y llevaron a cabo una investigación.  Mientras tanto, mientras esto ocurría, estaba en una silla de ruedas manual y mis asistentes se tenían que quedar a mi lado 24 horas al día.  De modo que perdí mi independencia.  Estaba muy frustrada.”

Esta cita ejemplifica el peligro de estar sin TA: uno quizá no pueda funcionar independientemente, y puede sufrir una restringida capacidad para funcionar.  Nuestra preocupación es que las personas con discapacidades que no pueden adquirir la TA que necesitan para vivir independientemente sufran un creciente  riesgo de institucionalización, y que dentro del ambiente de casas de cuidado y otras instalaciones para el cuidado, las personas con discapacidades tengan menos acceso a la TA.  La TA tiene un papel clave para desempeñar en que las personas con discapacidades mantengan habilidad funcional y, por lo tanto, independencia.

“De modo que tuvieron una investigación y él quedó libre.  Mientras tanto, el Centro Regional dijo, ‘¿Qué tenemos que hacer para obtener su silla de ruedas?  Le pagaremos.’ Lo que hicieron, y esto es un grave error con el Centro Regional, le iban a pagar para obtener mi silla de ruedas, pero mi silla de ruedas debería estar en condiciones de utilizarse porque cuando se la llevó estaba en condiciones de utilizarse, solamente necesitaba unas pequeñas reparaciones.  De modo que el tipo la trajo y estaba en pedazos.  De modo que [un nuevo vendedor] vino y me evaluó para una silla de ruedas y finalmente la obtuve.  Pero tomó medio año de mi independencia.”

Estrategias de Acción

La funcionalidad incluye oír, ver, caminar, hablar, pensar, moverse, levantar, cargar, todas esas cosas que forman parte de nuestra vida regular que tienen un impacto en las cosas que podemos hacer en términos de participar en nuestro mundo.  Al nivel individual, sufrimos diferencias en la habilidad funcional.  Algunas de ellas incluyen cosas como la fatiga, el dolor, y diferencias en sentir a veces llamada diferencia de sensación, la confusión, la debilidad, la parálisis, al igual que la dificultad de mantenerse o resistencia.

Refiriéndonos de nuevo al modelo ecológico, podemos clasificar estos problemas como existentes al nivel individual; luego al nivel de servicio estas áreas particulares de funcionalidad se apoyan de diferentes maneras en la comunidad.  La TA la proveen o la refieren las personas tales como terapeutas ocupacionales, sicoterapeutas, o hasta especialistas de TA, y doctores.  Los doctores pueden hacer recetas para una silla de ducha o barras para el baño, y a menudo conocen formas de TA muy básicas, pero no conocen las formas más sofisticadas de la TA.  Los especialistas, como los terapeutas ocupacionales, a menudo conocen de una más amplia y mejor variedad de equipo.  Un terapeuta ocupacional se enfoca en regresar a las personas a la etapa anterior a la discapacidad.  Alguien con una discapacidad de nacimiento a menudo habrá tenido muchas evaluaciones y sabrá qué piezas de equipo se necesitan.

Una de las áreas que hemos aislado porque necesitan mejoras en el nivel de servicio para funcionar es que haya más colaboración de los consumidores en la evaluación de la funcionalidad en la discapacidad.  Nuestra meta es aumentar el punto al cual los consumidores pueden opinar en lo que se evalúa y como se evalúa, particularmente en lo importante que son las cosas; lo que parece no ser importante a un sicoterapeuta no discapacitado puede ser muy importante para una persona discapacitada.

El nivel de póliza es donde las organizaciones proveen servicios de fisioterapia y terapia ocupacional y los doctores reciben sus fondos y sus mandatos.  Si los HMOs, Medi-Cal o cualquier otro mecanismo de fondos no especifican por escrito que la TA es un beneficio para cuyos fondos califican los consumidores, entonces las personas con discapacidades no podrían ir a que las evaluaran y refirieran.  Los fondos también se reciben porque si la póliza no provee los fondos para la TA, entonces, básicamente, la evaluación es sólo una evaluación, y no se lleva hasta el fin con la TA necesaria.  De nuevo, esto incluye artículos de baja tecnología como los bastones y andadores.  Mucha gente con la que hablamos en las entrevistas y en los grupos de enfoque nos dijo que muchos de los asuntos no eran acerca de la TA electrónica de alta tecnología, tales como computadoras de $7,000, eran acerca de artículos como sillas de ducha pasamanos de ducha, y que las personas con discapacidades a menudo necesitan cosas muy básicas que no se les proveen.  Queremos ver el nivel de póliza en términos de lo que se puede costear, lo que hay en los libros que es costeable, y como se implementan las pólizas al nivel de los HMOs y el seguro; queremos ver una situación donde el sicoterapeuta o el terapeuta ocupacional y el doctor puedan proveer referencias y recomendaciones que en efecto recibirán fondos, en lugar de proveer una evaluación que no resulta en la adquisición de ningún equipo.  

De los resultados de nuestros grupos de enfoque podemos atestiguar a los muchos beneficios que la TA ha tenido en la habilidad de funcionar de nuestros participantes.  Los individuos eran mejor habilitados para trabajar, hacer de padres, obrar recíprocamente con la comunidad, mantenerse saludables y libres de dolor, estar seguros y vivir una vida independientemente con su TA.

También podemos reconocer que algunos elementos deben cambiar antes de que el individuo pueda hacerse de la oportunidad de funcionar en un nivel equitativo.  En nuestra meta continua de habilitar a todas las personas con discapacidades para buscar la vida independiente a la que tienen derecho, el proyecto CR4AT, de parte de la CFILC aplicará lo que hemos aprendido para llevar a cabo abogacía mejor informada y efectiva que directamente refleja las necesidades de la comunidad que representamos.

¿Vale la pena todo esto?  ¿En realidad mejora las vidas la TA?  En las palabras de un participante:

“Inmensamente.  Y no saben cuanto hasta que la tienes y luego piensas, ‘WOW, ¡qué diferencia!  Puedo oír, ahora puedo funcionar’.”

A Través del Lente

Una Meso Historia de Éxito TA

Al llevar a cabo los grupos de enfoque nos encontramos a varios padres con discapacidades que usaban una variedad de tecnología tanto para funcionar como padres como para otras funcionas del vivir independientemente.  La organización que proveía a la mayoría con evaluaciones y equipo es una organización reconocida a nivel nacional, basada en el Área de la Bahía de San Francisco.  Esta historia discute como la organización provee servicios que apoyan las necesidades de tecnología de padres y niños con discapacidades.

De la página Internet: http://www.lookinglass.org/
A Través del Lente (TLG) es un centro reconocido nacionalmente que es pionero en la investigación, el entrenamiento y los servicios para las familias en que un hijo, padre o abuelo tiene una discapacidad o condición médica.  La TLG es una organización no lucrativa de sordera y discapacidades basada en la comunidad, que surgió del movimiento de vivir independientemente, y fue fundada en 1982 en Berkeley, California.  Su misión es “Crear, demostrar, y animar recursos no-patológicos y habilitadores y modelar servicios de temprana intervención para familias con asuntos de discapacidades en padres o hijos que integran la maestría derivada de experiencia de discapacidades personales y cultura de discapacidad.”

A Través del Lente enfatiza el enfoque de ciclo de vida que integra un número de perspectivas de discapacidades, culturales y profesionales.  El diálogo entre desiguales, personas con discapacidades, padres con hijos discapacitados, hermanos, esposos, e hijos adultos de padres con discapacidades o sordos a veces es difícil y siempre es fértil.  La TLG es una celebración de diversas perspectivas y una demostración que se puede poner un puente entre estas perspectivas y que el hacerlo puede producir una intervención particularmente efectiva, empática y respetuosa, al igual que enfoques innovadores a la investigación, entrenamiento, y desarrollo de recursos.  

El personal de TLG incluye sicólogos, investigadores, terapeutas ocupacionales y físicos, consejeros de rehabilitación, trabajadores sociales, terapeutas de matrimonio, de niños y de familia, especialistas de desarrollo, y educadores de alumbramiento.  El personal es diverso cultural y lingüísticamente, y casi un 80 por ciento de los 35 miembros del personal son discapacitados, padres de niños discapacitados, o miembros de familias con discapacidades o sordera.

Centro Nacional de Recursos para Padres con Discapacidades (NRC)

Desde 1988, la TLG ha recibido fondos del Departamento de Educación de EE.UU. como el Centro Nacional de Recursos para Padres con Discapacidades.  Este Centro Nacional de Recursos (NRC) tiene como objetivo a los 8.4 millones de padres con discapacidades en los EE.UU. al igual que a los familiares y a los profesionales que trabajan con estos padres.  El NRC provee:

· Información y Referencias

· Publicaciones, Vídeos y Módulos de Entrenamiento

· Asistencia  Técnica y Consultas

· Una Red nacional de Padre-a-Padre para  padres con discapacidades

· Entrenamiento Profesional y Talleres

· Un Boletín Internacional

· Una Biblioteca nacional y un Cámara de Compensación de Recursos

· Una Página de Web y Tableros de Anuncios

La información y los recursos de la NRC cubren una diversa variedad de padres con discapacidades que incluyen padres Sordos, padres ciegos, y padres con discapacidades físicas, intelectuales, o siquiátricas.  Además de información general sobre como funcionar como padre con una discapacidad, el NRC particularmente se enfoca en la custodia, la adopción, el equipo adoptivo para cuidar de bebés o servir de padres, el embarazo y el alumbramiento.  La mayoría de la información y los recursos del NRC son disponibles gratuitamente.

Equipo Adaptable

En el Área de la Bahía de San Francisco los servicios de TLG incluyen la evaluación y la provisión del equipo adaptable para cuidar de bebés o servir de padres a los padres, padres en espera o a los abuelos que hacen de padres y tienen discapacidades o sordera.

Los padres pueden trabajar con el personal de TLG para determinar cual equipo les funciona mejor a ellos.  El equipo puede incluir equipo adaptado o equipo de corriente principal que se utiliza con propósitos adaptables. El personal de TLG diseñó y desarrolló muchas de las adaptaciones de cuidado de bebés, bajo el auspicio de proyectos de investigación fundados por el NIDRR.  Hay maneras de cargar un bebé, asientos fijos en una silla de ruedas o en un andador, cunas con aperturas en los lados, dispositivos adaptables para ayudarle a los padres ciegos a medir medicamentos, y alertas de luz para avisarle a los padres sordos cuando un niño llora.  Los padres pueden participar en grupos de apoyo donde conocen a otros padres y aprenden juntos acerca de varias maneras de superar el tener un bebé o niño.  Hay libros y reportes disponibles para que los padres lean, cintas de video que ilustran las adaptaciones, al igual que personal con quien hablar.  La mayoría de los servicios de TLG se proveen por medio de visitas caseras.  Los padres también pueden recibir psicoterapia y apoyo familiar en casa, por ejemplo, cuando hay una nueva o empeorada discapacidad u otras presiones familiares.

Un proyecto de TLG de temprana intervención para padres con discapacidades intelectuales incluye la provisión de adaptaciones cognitivas apropiadas en los servicios de ser padre, al igual que un grupo de apoyo y habilitación adaptado a las necesidades de discapacidad de las madres participantes.  

La maestría de TLG tocante las adaptaciones al hacer de padre está canalizada en sus publicaciones, entrenamiento y asistencia técnica, y disponible nacional e internacionalmente.

Por ejemplo, el TLG ha priorizado más terapeutas ocupacionales para que más padres con discapacidades puedan localizar la asistencia con el equipo de cuidado de bebés en todos los EE.UU.  Muchos programas de terapia ocupacional de postgrado han comprado el currículo de TLG tocante el equipo de cuidado de bebés.  Un proyecto actual financiado por el NIDRR está desarrollando una herramienta de evaluación para guiar a los terapeutas ocupacionales para satisfacer las necesidades de cuidado de bebés de los padres con discapacidades físicas.  

El TLG también se enfoca en entrenar a los profesionales en las cortes de familia y sistemas de protección de niños para que puedan entender el papel de las adaptaciones apropiadas para discapacidades y hacer de padre en la evaluación y la intervención; la meta es promover prácticas apropiadas y no-discriminatorias con los padres con discapacidades, padres sordos y sus hijos.

El conocimiento de adaptaciones para hacer de padre y su papel en la vida de la familia se incorpora a la temprana intervención con los infantes y niños con discapacidades y sus familias basada en casa de TLG.  Por ejemplo, muchos juguetes adaptados son útiles tanto para los niños discapacitados como para los padres discapacitados.  Un número de padres con hijos discapacitados han encontrado que el trabajo del TLG con los padres discapacitados les ofrece una esperanzada “ventana en el futuro” para sus hijos.  

Esta organización recibe fondos de fuentes federales, estatales y del condado, de fundaciones y donaciones, y usualmente no cobra por sus servicios.

Esto es un ejemplo de un enfoque positivo de discapacidad, no-patológico a la tecnología auxiliar y al hacer de padre.

Cuerpos más Saludables

El Acceso a los Servicios y al Ejercicio

Por Eleanor Higgins, Doctorada en Filosofía (Ph.D.) y Tanis Doe Doctorada en Filosofía (Ph.D.)

Según Kailes, sacar el máximo a los servicios de salud requiere que las personas con discapacidades manejen su propio cuidado de salud (Reporte Especial: Hacerse Cargo de su Salud).  El Acto de Americanos con Discapacidades (Americans with Disabilities Act) parece garantizar el acceso a cuidados de salud a todos, incluyéndose cuidados de salud básicos, información y educación de salud, y actividades que promueven la salud, pero continúa negándosele a muchas personas con discapacidades.  Cualquier número de obstáculos puede bloquear el acceso de una persona con discapacidades a servicios y actividades de salud, incluyéndose dificultades económicas, límites en la cobertura del seguro, falta de sensibilidad y entrenamiento por parte de los practicantes de la salud y dificultades con el acceso físico a las instalaciones.

¿Cuál TA se utiliza con Propósitos de Salud?

Cuando se preguntó que tipos de consumidores de TA con discapacidades utilizan ambientes de salud y para obtener acceso a ambientes de salud, los consumidores reportaron una variedad de tecnologías relacionadas con la movilidad, desde bastones hasta sillas de ruedas motorizadas, vehículos adaptados, información médica producida en una variedad de formatos, incluyéndose el Braille, texto agrandado, versiones electrónicas con la capacidad de leerse en pantalla, material traducido, audífonos y equipo tele escritor (TTY), una variedad de dispositivos de comunicación de mano, servicios de transporte público y contratado, y dispositivos modificados de ambiente físico, como rampas y puertas automáticas.  Una vez en unas instalaciones de salud, muchos reportaron utilizar la TA en la forma de equipo médico adaptado como ascensores, mesas de reconocimiento ajustables, equipo de radiografías y mamografías, y dispositivos especializados para tomar la presión sanguínea y hacer otros análisis.  Los respondedores también utilizaron varias formas de TA para llevar a cabo tareas de cuidado de salud rutinarias, como recordatorios para tomar medicina y alarmas, relojes que hablan, medidores de azúcar que hablan, equipo de magnificación y lentes.  Los dispositivos de TA también se utilizaron para obtener y preparar comida para aumentar el nivel nutritivo, tales, como patinetes y otros dispositivos de movilidad, aparatos para alcanzar, barras, abrelatas y abridores de frascos  adaptados, y aparatos similares.  Finalmente, una variedad de tecnologías se emplearon para aumentar la calidad y la cantidad del ejercicio físico tales como equipo de ejercicio adaptado, refuerzos, correas, zapatos ortopédicos, y varias piezas de equipo deportivo que emiten sonido.

Además de las personas con discapacidades, otros interesados han reconocido la complejidad de las barreras del cuidado de salud que involucran la relación del individuo discapacitado al ambiente discapacitante.  Por ejemplo, Sherer (1996), un ingeniero en el campo de la tecnología y la discapacidad,  sugiere, “la modificación del déficit en el individuo y el ambiente tienen que ir de la mano.”  El proyecto CR4AT utiliza un enfoque ecológico a la tecnología y la  investigación de la comunidad, lo que sostiene que los individuos con discapacidades son parte de un sistema continuo de acción y reacción, en el cual son tanto actores como actantes.  La perspectiva ecológica afirma que el ambiente social no sólo está formado por la sociedad, sino que también tiene un impacto en los miembros de esa sociedad.  Los individuos dentro de las comunidades están influenciados por esa comunidad, pero también participan en su creación y su evolución.  Empleando un modelo de sistemas interactivos, el enfoque ecológico requiere que se investiguen los asuntos a los niveles de individuo, institución y ambiente.

¿Por qué es Importante la TA?

Nuestros participantes reportaron que su TA reducía directamente el dolor y la fatiga, al igual que les ayudaba a recuperarse y prevenir más lesiones.

“Cuando estoy en un ambiente donde no puedo utilizar mi silla [de viaje], mi salud disminuye rápidamente.  Mi nivel de dolor aumenta considerablemente y mi fatiga aumenta considerablemente.  Mi habilidad de cuidarme a mí misma disminuye rápidamente.”

Las discapacidades físicas pueden causar restricciones relacionadas al dolor que se podrían reducir por medio del uso de la tecnología.  El dolor puede ser una causa importante del uso de los servicios médicos si no se controla apropiadamente.  Con el equipo adecuado, algunas formas de dolor se pueden prevenir al igual que aliviarse.

“[Mi TA] me ha quitado la presión de la quijada y el desgaste de mis coyunturas y me permite escribir a máquina sin dolor.”

“El impacto en mi salud al cambiar de una silla de ruedas manual a una silla motorizada es que me ha evitado tener que entrar a la sala de operaciones para mis dos hombros.”

Estos fueron algunos ejemplos de cómo la salud y la TA obran recíprocamente además de la TA que les permite a los consumidores la movilidad de utilizar varias instalaciones de salud.

“Si mi silla estuviera descompuesta y sólo tuviera las muletas no podría caminar la distancia que necesitaría, [de modo que] tendría que cancelar la cita”.

La TA les permite preparar su propia comida a los participantes, lo que les llevó a una mejor nutrición, y a una aumentada habilidad de hacer más y más sano ejercicio.

“Obtuve un patinete que utilizo en el supermercado.  Si no puedes conseguir la comida no puedes cocinarla tú misma y te ves obligada a comer comida rápida.  No es muy saludable.”

“Mi soporte de espalda me ayuda porque todo lo que hacía era estar en casa engordando.  No me podía mover en casa y eso era destructivo.  No podía hacer ejercicio.”

La TA también mejoró la salud mental y emocional de los participantes.  La TA les ayudó a participar en actividades que los estimulaban mentalmente, a desarrollar mejores relaciones, y aumentó autosuficiencia, todo lo que mejoró su sensación de bienestar y su salud mental en general.

“Tantas personas mayores, conforme pierden su capacidad de oír, se frustran y sufren de alta tensión porque no se comunican… algo tan pequeño como un audífono puede cambiarle la vida a las personas.”

Muchos participantes mencionaron el impacto que la TA tenía en su salud mental y emocional.  La mejorada funcionalidad que la TA les brindaba les permitía participar en actividades mentalmente estimulantes, salir para estar con amigos, y desarrollar mejores relaciones dentro de la familia, lo que tenía un efecto positivo en su salud mental y emocional.

“Perdiste [tu TA] y luego la recuperaste de modo que ha aumentado tu confianza y te sientes bien acerca de ti misma y te sientes entera de nuevo.”

La TA también le permitió a los participantes ser empleados, y por consiguiente, calificar para seguro médico privado costeado por el empleador.  Esto les permitió un mejor acceso a mejores y más frecuentes servicios médicos, al igual que les ofreció financiación de una porción de sus necesidades de TA.  Finalmente, al experimentar el proceso de obtener la TA, por muy difícil que haya sido, muchos participantes creyeron que se beneficiaron de la experiencia al aprender las habilidades para abogar por sí mismos, lo que creyeron que mejoraba la auto-confianza, independencia y en general la salud mental.

¿Cómo Obtiene la Gente la TA?

Una vez que se haya recetado la TA, que puede ser un largo proceso, muchos participantes obtuvieron sus artículos caros de fuentes de seguro privadas o públicas, o de otras agencias públicas, tales como el Departamento de Rehabilitación si la TA se necesita para el empleo.  El proceso de obtener financiación pública puede crear colas excepcionalmente largas también.

“Cuando el doctor lo recomienda lo necesitas entonces.  ¿Qué tal si no lo necesitas dentro de 3 meses, cuando, en efecto, lo recibes?”

“Recibí una computadora, pero tuve que pelear por ella por 3 años.”

“Transcurrieron 6 meses desde que mi doctor [me la recetó] y la compañía que me proporcionó la silla.”

El tiempo que le tardó a las personas obtener el equipo que necesitaban urgentemente era decepcionante.  Nos sorprendió descubrir que muchas más personas de las que pensábamos pagaban sus propios artículos de TA de bajos precios.

“Muchos de los dispositivos los he comprado yo mismo porque tenía suficiente dinero para comprarlos sin tener que acudir a mi compañía de seguros de salud.”

“Fui allí y Medi-Cal no quería pagar, de modo que tuve que conseguir el dinero para comprarlo.  Fueron como 4 semanas.”

Historias de Éxito

Como se mencionó antes, estábamos contentos en descubrir que la salud de muchas personas se enriquecía con la TA.

“Una vez, por accidente, pedí una mesa accesible y me dieron una de las mesas “Sandy Welner’s” en mi HMO y es una mesa de reconocimiento donde se puede ajustar la altura… fue el mejor reconocimiento físico que jamás haya tenido en toda mi vida.  Fue fabuloso poderme sentir cómoda al subir y bajar de la mesa de reconocimiento.  Fue la primera vez que no me sentí asustada.”

“Es muy importante para mi tener una silla manual. Me mantiene el corazón fuerte y me ayuda a hacer ejercicio.”

Historias no tan Exitosas

Los participantes sentían que cambios en el sistema de cuidados de salud mejorarían más el acceso a los servicios y a la TA.  El personal de cuidado médico necesita mejor entrenamiento en como satisfacer las necesidades de las personas con discapacidades.

“Fui para que me hicieran una exploración de huesos… y me dejaron caer cuando me estaban cambiando a la mesa… y dijeron ‘no me dijo que no podía soportar peso en las piernas.’  ¿Por qué no entrenan a la gente?  Les deberían dar entrenamiento.”

“Cuando usan máscara… no puedo leer labios.  Hace mucho tiempo me tenían amarrada por las muñecas.  Pensaban que estaba loca.  La enfermera finalmente preguntó, ¿Es usted sorda?  Dije que sí.”

Los participantes también mencionaron que los profesionales médicos requieren entrenamiento en tecnología auxiliar actualmente disponible.

“Los doctores no tienen idea, de modo que usualmente voy con mis investigaciones ya hechas y les digo lo que necesitan.”

También se mencionó la necesidad en entrenamiento en sensibilidad en cuestión a los prejuicios que se pueden desarrollar concernientes al estatus de las personas discapacitadas, y a miembros de minorías étnicas o minorías de edad.

“Sentía que a los doctores no les importan las personas mayores porque sienten que nuestras vidas se han acabado de todos modos.  A veces te sientes como si estuvieras desperdiciando su tiempo.”

Estrategias para Mejorar

A los participantes les gustaría ver una proliferación de establecimientos y equipo accesibles.

“A ninguna de nosotras [la respondedora y su hija] se nos ha pesado en años.”

“Un cuarto de radiografías puede ser una pesadilla para una persona con discapacidades”.

Finalmente, como muchas personas discapacitadas subsisten con un presupuesto extremadamente bajo, les gustaría que el sistema de cuidados de salud desarrollara una cultura en la cual quienes toman las decisiones institucionales tuvieran la meta de mejorar la manera en que los servicios y el equipo se proveen de una forma oportuna a las personas con discapacidades, en oposición a que contenga gastos.

“Me negaron [una silla motorizada] porque tenía movilidad en los brazos, pero tengo la espalda mal, de modo que no podía empujar muy lejos.”

“Medi-Cal no quería pagar porque tengo Medicare, y Medicare no quería pagar porque soy voluntaria.”

“Cuando el doctor lo recomienda lo necesitas entonces.  ¿Qué tal si no lo necesitas dentro de 3 meses, cuando, en efecto, lo recibes?”

“Transcurrieron 6 meses desde que mi doctor [me la recetó] y la compañía que me proporcionó la silla.”

Muchos creen que los gastos de salud en general disminuirían eventualmente a la larga si la TA apropiada se distribuyera sin largos retrasos.

“[Muchas personas] están frustradas y estresadas porque no pueden comunicarse y el estrés en sí causa ataques al corazón, apoplejías, y problemas mentales simplemente porque no se pueden comunicar.  Si los doctores y los profesionales del seguro estuvieran al tanto de este hecho, los gastos en general al cabo de un par de años disminuiría.”

Conclusión

Los participantes utilizaron una gran variedad de TA para mejorar su salud.  Les permitía la movilidad para tener acceso a instalaciones de cuidado de salud, reducía el dolor y la fatiga, evitaba lesiones y la necesidad de cirugías y mejoraba la salud mental en general.  A menudo obtenían financiamiento para su TA de programas de seguro públicos y privados y otras agencias públicas.  Los retrasos, muy a menudo, eran largos cuando se negociaba con instituciones públicas.  Había mucha más auto-financiación de la que esperábamos ver.  A los participantes les gustaría ver una proliferación de equipo médico accesible, y que su sistema de cuidados de salud desarrollara una cultura en la que aquellos que toman las decisiones institucionales tuvieran como meta el mejorar la provisión de servicios y equipo de una manera oportuna para las personas con discapacidades en lugar de contener gastos.

Beneficios Diferenciales

La TA para Poblaciones poco Servidas

por Myisha Reed, Licenciada en Letras (B.A.), y Tanis Doe, Doctorada en Filosofía, (Ph.D.)

Introducción

El Proyecto de Investigación Comunitaria para la Tecnología Auxiliar (CR4AT) se ha interesado en si las personas con discapacidades sufren experiencias en el uso y el acceso a la TA debido a su membresía en ciertos grupos en la población.  Identificamos grupos en riesgo, tales como la gente que envejece, residentes rurales, y personas con ciertos tipos de discapacidades.  Nuestra pregunta se relaciona al como el estatus de estas poblaciones tienen un impacto en su uso y su acceso a la tecnología auxiliar (TA).  Las preguntas concernientes a estos asuntos son las siguientes:

· ¿Qué impacto tiene la TA en la salud y la independencia de las personas con una amplia variedad de discapacidades?  ¿Es diferente según la discapacidad? 

· ¿Qué tipos de TA son útiles en el empleo para personas con una amplia variedad de discapacidades que desempeñan una amplia gama de trabajos?

· ¿Cómo puede la TA controlarse mejor para satisfacer la promesa de integración a la comunidad para varias poblaciones de discapacidades? 

· ¿Qué impacto tienen la edad y el estatus de vivir en zona rural en el acceso que tienen estas poblaciones a la tecnología apropiada? 

Los grupos de enfoque se llevaron a cabo con miembros de las siguientes poblaciones de discapacidades: ciegos/poca visión, Sordos/duros de oído, discapacidades de desarrollo, discapacidades siquiátricas y discapacidades del habla.  Se presentó gente con una variedad de discapacidades físicas a todos los otros grupos de enfoque, pero sus respuestas no se aislaron para este capítulo.  También se llevaron a cabo los grupos de enfoque con personas en las poblaciones que envejecen y las personas que viven en áreas rurales.  Juntas, las respuestas de estos grupos poco-servidos crean este reporte.

La Población que Envejece:

Las estadísticas actuales también demuestran que el porcentaje de las personas con discapacidades aumenta con la edad y las discapacidades afectan más a las personas mayores (Administración en Envejecimiento - Administration on Aging, 2002).  La investigación del CR4AT propone que las tecnologías auxiliares pueden mejorar la calidad de vida de la gente y puede ser aún más importante.  Los continuos avances en la tecnología le permiten a las personas re-definirse a sí mismos y la manera en la que ven a la vida.

El tiempo es especialmente importante para la gente dentro de esta población debido a su edad.  Algunas personas expresaron sus preocupaciones en cuestión de si recibirían sus dispositivos de TA y los servicios relacionados a la TA.  Largas listas de espera a menudo hacen que la gente se pregunte si estarán vivos cuando se llegue su turno en la lista.  Una participante compartió que aunque su esposo tenía cobertura de seguro médico a largo plazo, falleció antes de que pudiera hacer uso de ella.  Mientras envejecen las personas en este grupo, las necesidades por las capacidades cambian o empeoran.

Poblaciones Rurales con Discapacidades:

De los 53.3 millones de residentes rurales en los Estados Unidos, 12.5 millones tienen discapacidades y 6 millones tienen discapacidades severas (Centro de Investigación y Entrenamiento en Discapacidades en Comunidades Rurales (RTC Rural), Información de Fondo, Estadísticas y Demografías).  Hay acceso limitado al transporte, los servicios de salud, y trabajos que paguen mejor (Junta Rural del Congreso, Hechos Rápidos; Asociación de Salud Rural del Estado de California, 2003).  El acceso al transporte accesible, a los proveedores de servicio, servicios locales, y más es muy limitado (RTC Rural, Información de Fondo, Estadísticas y Demografías).  Las áreas rurales de los Estado Unidos también tienden a tener mayores tasas de discapacidades a comparación con áreas más urbanas.  En Enders y Seekins (1998), los autores atribuyen esto a ocupaciones peligrosas que pueden resultar en altas tasas de lesiones, una más alta proporción de adultos americanos mayores en áreas rurales, acceso limitado a servicios de salud y niveles de pobreza altos.  La salud y la seguridad también se ponen en riesgo cuando a la gente no se le da ninguna otra alternativa.  En muchos casos, el transporte público solamente funcionaba dos veces al día, una vez en la mañana y otra vez en la tarde.  Como alternativas, los consumidores se arreglaban informalmente para compartir coche o hacían autostop para llegar a su destino.  Un participante dijo:

“Cambiaría el tránsito.  Me recogían tarde o muy por delante del horario y simplemente no era realista… de modo que conduzco yo mismo, pero se que tendré que parar porque estoy legalmente ciego.”

No hubo muchas referencias al empleo exitoso de los consumidores en esta población.  Esto puede ser debido a que a las personas con discapacidades se les ve como “una entidad a la que se debe servir,” más que una población que se puede beneficiar de mejor acceso al empleo y mejores programas de entrenamiento (Enders y Seekins, 1998).  Otros consumidores, cansados del sistema local, quizás se muden más cerca de su proveedor de servicios o a un área más urbana.  Debido a estas complicaciones y más, los participantes de los grupos de enfoque quieren mejores sistemas de transporte en sus comunidades.  Los sistemas de transporte adecuados podrían aumentar el acceso al empleo, cuidados de salud y servicios a las comunidades rurales.

Preocupaciones específicas para la población rural incluían:

· ¿Es diferente el impacto de la TA en la salud y la independencia dependiendo en la localidad geográfica de las personas con discapacidades? 

· ¿Cómo se disemina eficazmente la información de la salud y la tecnología a través de una gran área geográfica?

· ¿Hay barreras a la TA que son únicas o más difíciles para las personas con discapacidades en las áreas rurales?

Ciegos y de Baja Visión:

Los problemas más grandes para los consumidores ciegos o de baja visión se relacionaban al uso de las computadoras.  Los consumidores contaron muchas historias de desgracias donde los programas de software de las computadoras no funcionaban bien juntos.  Los consumidores dijeron:

“JAWS tiene esquemas de atajo que interfieren con ciertos programas de Windows, los han equipado así…”

“He notado que Windows 98 tiene muchos fallos técnicos y la lupa cambia los ajustes del ratón.”

A veces los programas adoptivos no funcionaban bien con el software operativo (por ejemplo, Windows de Microsoft), otras veces múltiples programas adoptivos no funcionaban bien uno con otro.  En ambos casos, los consumidores ciegos y de baja visión se frustraban intentando trabajar en tareas con TA que a menudo funcionaba en su contra.

Discapacidades de desarrollo:

El problema más grande que mencionaron los participantes de esta población es el acceso a la educación.  Participantes múltiples mencionaron que intentaron matricularse en cursos, sólo para encontrarlos cerrados.

“Mi maestra me ayudó mucho… de un de repente me dice estamos llenos, y te llamaremos, pero nunca me llamó.”

“[La escuela tiene] muchas cosas… grabadoras, como cuando quieres aprender a manejar de nuevo; te ayudan, está allí.  Eso es lo que quiero aprender a hacer de nuevo.  Mi doctor les da papeles, pero nunca me dejan regresar.  Me gustaría regresar.”

Sordos y Duros de Oído:

Los consumidores en los grupos de enfoque a veces se encontraban faltos de información.  Con el acceso, a los miembros de esta población se les negaba la información.  Si un consumidor sordo viaja en un aeropuerto y se hace un mensaje importante por medio del altavoz, este consumidor es inconsciente a menos de que se hagan otros tipos de acomodación para asegurar que reciba la información.

“… en los trenes de regreso tenía que mantenerme con los ojos abiertos para que no perdiera mi parada y estaba muy cansado.”

“[Se necesita] mejor comunicación en los aeropuertos, etc… [por ejemplo,] si pudiera ir a algún lugar y revisar grandes pantallas.

Algunos consumidores sordos y duros de oído están interesados en ver un mejor punto de contacto entre ellos y la comunidad que oye.  Un participante fue al hospital y no podía leerles los labios a los doctores porque llevaban máscaras que les cubrían la boca.  El consumidor sugirió que se desarrollaran máscaras de hospital claras.

Discapacidades Siquiátricas:

Para los participantes del grupo de enfoque de las discapacidades siquiátricas, el acceso al cuidado médico y cobertura de seguro es una gran preocupación.  Mientras que las necesidades de cuidado de  salud mental de la mayoría de los participantes estaban saciadas, la gente se preocupaba por las limitaciones en la cobertura de los seguros.  Los consumidores con discapacidades siquiátricas sienten que el nivel de cobertura relacionado a las necesidades siquiátricas debería ser comparable a la cobertura de otras necesidades médicas.  Los consumidores se preocupan de perder sus actuales niveles de cobertura y cuidado bajo Medi-Cal al conseguir nuevo empleo.

“Cambiaría el límite que puede poner la compañía de seguros en cuanto al tiempo que puede estar un paciente con el hospital cuando se requiere que lo usen.  Mi seguro sólo cubre 167 días en la vida del seguro; deberíamos tener el mismo cuidado médico que reciben los diabéticos.”

Muchos consumidores con discapacidades siquiátricas estarían interesados en dispositivos que les recordaran tomarse los medicamentos.  Los participantes reportaron que experimentaron varias consecuencias por tomarse las medicinas irregularmente,

“Estaba en un hospital psiquiátrico como seis o siete veces porque sin tener a nadie que me ayudara se me olvidaba tomarme mis medicinas.  Me estaba descontrolando.  No quería suicidarme ni mucho menos, simplemente me estaba volviendo loca.  De modo que tomaba un taxi al hospital y me admitían y me administraban mis medicinas en un horario normal y luego me sentía muy bien y era hora de regresar a casa… una semana o dos después estaba allí de nuevo y todos empezaban a preocuparse por mi, como si estuviera jugando un juego.”

Los consumidores tampoco tienen un nivel muy alto de confianza en sus profesionales de cuidado de salud mental.  Algunos sentían que sus proveedores enfatizaban demasiado las drogas y se preocupaban menos por las necesidades en general de los consumidores.

Discapacidades del Habla:


“No tengo dinero para gastar en esos dispositivos.”


“Las cosas deberían ser más accesibles económicamente.”

Los consumidores con discapacidades del habla están muy preocupados por el costo de la TA.  Por ejemplo, los dispositivos de  comunicación aumentativa y alternativa (AAC) pueden costar hasta miles de dólares.  Algunos de los arreglos más complejos, que pueden incluir computadoras con software de comunicaciones, pueden costar aún más.  El acceso de los consumidores con discapacidades del habla a la tecnología de comunicaciones potencialmente beneficial se limita por los altos precios y la falta de información de otras oportunidades de financiación.

El Uso de la TA por las Poblaciones Menos Servidas

Los artículos diarios, como cuerdas, posiblemente no sean TA en sí mismos, pero se convierte en una pieza de TA cuando se pueden utilizar para aumentar la independencia y la funcionalidad.  Similarmente, una computadora puede parecerle un lujo al público en general, pero para una persona sin vista o habla, la computadora puede ser una herramienta esencial para vivir.  La comunicación y la lectura pueden no ser actividades “médicas” pero son fundamentales para vivir en el mundo.

Cuando se cuestionó a los participantes acerca de los tipos de tecnología auxiliar que utilizaban, hubo una variedad de respuestas.  Dentro de los grupos de enfoque del CR4AT, los consumidores de cada población mencionaron que usaban una variedad de dispositivos.  Entre los consumidores sordos y duros de oído, la TA más popular incluía computadoras, para el Internet, correo electrónico, y mensajes instantáneos, TTY/TDDs, audífonos y amplificadores personales (por ejemplo, ®Radio Shack).

Los participantes con discapacidades de desarrollo reportaron que usaban las computadoras, a veces con software adaptable como Dragon Naturally Speaking, sillas de ruedas (manuales y motorizadas), impresión grande y televisiones a circuito cerrado (CCTV).

Las computadoras y el hardware y software correspondiente eran populares con los consumidores ciegos o faltos de vista.  El software muy utilizado incluye el JAWS y Zoom Text y el hardware incluye pantallas grandes.  Otros dispositivos que se mencionaron en esta población incluyen libros que hablan, libros en cinta y CCTVs.

Los participantes con problemas del habla reportaron usar grabadoras, teléfonos celulares, computadoras y cajas de voz amplificadas.  Los consumidores con discapacidades siquiátricas utilizaban computadoras, teléfonos y radios como tecnología auxiliar.

El alcance completo de esta definición era también aparente en los hechos que se recogieron en los grupos de enfoque con la población que envejece.  Las tecnologías más comúnmente utilizadas se relacionaban a la vista y al movimiento; estos dispositivos incluían lentes especiales (por ejemplo, lentes de computadora) y relojes que hablan, al igual que sillas de ruedas, bastones y pasamanos/barras.  Los consumidores también utilizaban tecnologías como libros que hablan, alarmas personales, dispositivos auxiliares para oír y dispositivos para alcanzar o agarrar.  Mientras que los participantes que envejecen estaban contentos de compartir los tipos de TA que utilizan, es posible que no se hayan mencionado algunos artículos porque los participantes no los identificaron como TA.  Esto puede incluir dispositivos de control remoto para las luces (por ejemplo, el “Clapper”) y asistentes de cocina (relojes).

Los dispositivos que utilizaban los consumidores rurales eran de alta y baja tecnología, comprados y auto desarrollados.  Similar a otros participantes de los grupos de enfoque, muchos consumidores rurales eran usuarios de computadoras.  Los consumidores a menudo utilizaban software adaptable como JAWS para Windows y Zoom Text PLus, y hardware adaptable, como ratones de trackball, y teclados inalámbricos para hacer las computadoras más accesibles a ellos.  Otros artículos populares incluían los bastones, sillas de ruedas manuales y CCTVs
.  Algunos consumidores desarrollaron su propia TA. Algunos ejemplos son innovaciones como atar una cuerda de la cama a la puerta del baño para poder navegar con poca visión y percepción de la profundidad.

¿Por qué es Importante la TA para las Poblaciones Poco-servidas?

La tecnología auxiliar es importante en la vida de todas las personas con discapacidades porque mejora el acceso a todas las áreas de la vida.  Es particularmente importante para las personas que pueden ser marginadas o que se enfrentan a barreras adicionales.  Al usar la TA, muchas personas con discapacidades pueden salir de casa para trabajar y participar en actividades de la comunidad.  Los resultados de una encuesta de AARP reportaron que las personas con discapacidades mayores de 50 están interesadas en “[involucrarse] en actividades ordinarias que les ayudan a conectar[se] a otros y a cuidar[se a si mismos] cuando envejecen, tales como mantenerse en contacto con su familia y sus amigos, hacer quehaceres domésticos, e involucrarse en ejercicio y actividades físicas” (Gibson, 2003).  La importancia de la TA en este respecto se puede ver en todos los niveles del modelo ecológico: micro, meso y macro.

Al nivel micro, los consumidores pueden utilizar sus dispositivos personales e individuales para obtener acceso.  Esto refleja los beneficios de la TA al nivel más básico: el individuo con una discapacidad.  En los grupos de enfoque del CR4AT los participantes proveyeron numerosos ejemplos de los beneficios personales de sus dispositivos de TA.  Muchos consumidores utilizaban localizadores, organizadores personales y despertadores en los relojes para cerciorarse de tomarse sus medicinas a tiempo.  Como se mencionó con anterioridad, las computadoras eran un dispositivo de TA muy popular entre los participantes de todos los tipos de discapacidades.  Al usar las computadoras, los consumidores podían hacer su tarea, desempeñar empleos, hacer las compras por Internet y comunicarse con otros por medio del correo electrónico o el mensajero instantáneo.  Los beneficios de la tecnología auxiliar al nivel micro se limitan al individuo y no generalmente se extienden a los demás.

El nivel meso refleja aquellos beneficios que ocurren por causa de los servicios que se ponen en efecto, o los cambios que se hacen en el ambiente.  El número de personas que se pueden beneficiar a este nivel es más alto que el nivel previo, el nivel micro.  Aunque la acción aquí no es un cambio directo al individuo, los resultados subsiguientes afectan el nivel micro.  Esto incluye a los consumidores que trabajan con agencias privadas o del estado, tales como el Departamento de Rehabilitación de California (DOR), los Centros Regionales, el instituto Braille, y los Centros para Vivir Independientemente (ILCs).  Por medio de los servicios que se proveen aquí, muchos consumidores pueden obtener la TA que necesitan.  Algunas agencias también están en la corriente de financiación, lo que se discutirá en la próxima sección.

El acceso al ambiente es otro aspecto importante del nivel meso.  Los cambios que se hacen al nivel de ambiente impactan, más que al individuo, al público.  Las señales de tráfico audibles y las rampas para las sillas de ruedas son cambios de ambiente muy populares en las áreas metropolitanas.  Se hacen cambios al ambiente que no interfieren con el público en general, y que pueden darle acceso a todos los que lo necesiten.  Esto es mucho más rentable que compras individuales al nivel micro, donde se debe comprar tecnología individual para cada persona.  Al nivel de ambiente, incorporar una rampa para las sillas de ruedas no sólo ayuda a las personas en sillas de ruedas, sino que también beneficia a las madres con carriolas, las personas que usan bastones y andadores y a las personas que jalan equipaje rodante.

El nivel macro impacta al mayor número de personas e involucra a las personas más allá de la población con discapacidades.  Este nivel incluye tanto la póliza y la sociedad.  Hay un número de pólizas que afectan a las poblaciones que se usaron en estos grupos de enfoque que se pueden mencionar aquí.  Un ejemplo muy conocido incluye el Acta de Americanos con Discapacidades, que le garantiza derechos civiles iguales a las personas con discapacidades y un igual acceso a los lugares públicos, al empleo, al transporte, a los servicios de gobierno y a las telecomunicaciones.  Al usar leyes como estas, el transporte público debe ser accesible.  Relacionada a la implementación de las leyes y los programas son las actitudes de los creadores de las pólizas y el público.  Para poder cerciorarse de que los servicios y la tecnología son accesibles a las personas que lo necesitan, debe haber un cambio de actitud para satisfacer las necesidades de las personas con discapacidades.  Los programas y los servicios se colocan para hacer de esto una realidad, y los individuos utilizan equipo para viajar de un lugar a otro.  La acción en cada nivel depende de las acciones de otros niveles.

¿Cómo Obtiene la Gente la TA?

Durante los grupos de enfoque, le preguntamos a los consumidores cómo obtuvieron sus dispositivos, incluyendo quien lo pagó y el precio, cualquier evaluación necesaria y cualquier entrenamiento en el dispositivo.  Hubo una gran variedad de respuestas relacionadas a la adquisición de la TA.  Igual que otras personas en esta investigación, estos participantes recibieron gran parte de su información inicial de cómo obtener la TA que necesitaban de parte de sus médicos.  Los practicantes de medicina les proveyeron información de transferencia a otras organizaciones, tales como el Instituto Braille, o les hicieron recetas para que los consumidores pudieran utilizar su seguro médico para obtener equipo.  Su proveedor de seguro médico aceptaba la recomendación del médico y les llenaba la receta.

Muchos de los consumidores de estas poblaciones poco-servidas exitosamente podían obtener su TA con este método.  Los consumidores utilizaban planes de seguro médico para cubrir el costo de las sillas de ruedas, audífonos, y lentes de contacto.  Unos pocos consumidores citaron buenas relaciones con sus proveedores médicos y compañías de seguro como razones de su éxito.  Otros consumidores, sin embargo, no tuvieron tanto éxito.  Puede ser que un doctor no vea la importancia de la TA y en vez enfatice medicamentos.  Los consumidores también se enfrentaron con compañías que se negaron a cubrir los costos de la TA.

Los consumidores de los grupos de enfoque de los que envejecen, los Sordos/Duros de Oído, Ciegos/de Baja Visión, y los de Discapacidades de Desarrollo reportaron que recibieron fondos del Departamento de Rehabilitación de California (DOR).  Una variedad de equipo se financió por medio de este servicio, incluyendo audífonos, CCTVs, sillas de ruedas (tanto manuales como motorizadas), y computadoras, incluyendo el hardware y el software.  La satisfacción con esta corriente de financiación variaba.  Algunos consumidores estaban completamente satisfechos con sus experiencias.  Recibieron su equipo de DOR en un tiempo razonable y estaban contentos con él.  Desafortunadamente, no todos los consumidores estaban satisfechos.  En un grupo de enfoque para los Sordos/Duros de Oído, un consumidor esperó cinco meses para recibir su TA.  Otros consumidores no estaban satisfechos con el nivel de servicio y sentían que no estaban recibiendo los mejores beneficios posibles.

Estábamos sorprendidos de aprender cuántas personas y los miembros de su familia pagaban por los dispositivos de TA ellos mismos.  A veces los consumidores no estaban al tanto de las fuentes de financiación que estaban disponibles para ayudarle a comprar su TA.  Los participantes tampoco estaban dispuestos a aguantar la burocracia y las largas esperas para sus dispositivos.  En cualquier caso, se pagó dinero propio y a veces hasta $3,000.  Los consumidores pagaban artículos pequeños, como relojes que hablan y magnificadores de mano, con su propio dinero.  Para comprar sus dispositivos, los consumidores iban a tiendas, tales como Radio Shack, para comprar algunos de sus artículos pequeños.  Esto incluye TA como amplificadores personales para los consumidores que son duros de oído.  Otros consumidores utilizaban el Internet y catálogos para comprar su TA por correo.  En el caso de un consumidor, este era el método más fácil para comprar dispositivos porque no había tiendas al por menor en el área.   Algunas personas optaron por auto-comprar de los estantes porque sentían que los dispositivos más caros no valían el precio, como en el caso de un consumidor que compró dispositivos auxiliares para el oído de Radio Shack en lugar de un audífono.  Conforme aumentaba de precio el equipo necesitado, se hacía menos asequible, y más consumidores buscaban agencias del gobierno y seguros médicos para que les ayudaran a financiar la adquisición de los dispositivos.

Además de estas fuentes de financiación comúnmente utilizadas, los consumidores obtuvieron dispositivos por medio de programas y organizaciones de la comunidad y compañías y fabricantes privados.  Por medio de los programas y las organizaciones de la comunidad, los consumidores pudieron recibir información y referencias a los fabricantes y a otros proveedores de tecnología auxiliar.  Las organizaciones también proveyeron quipo gratuito o donado a los consumidores o les ayudó a cubrir el precio del equipo.

Unos pocos participantes rurales mencionaron que heredaron su TA; algunos ejemplos incluyen sillas de ruedas y andadores.  Los miembros de la familia, amigos o conocidos ya no necesitaban los dispositivos y se los dieron.  Aunque quizás no haya habido mucha opción o una evaluación formal con los dispositivos, los consumidores reportaron satisfacción con lo asequible que eran los dispositivos, y los dispositivos en sí.  Las preocupaciones aquí pueden ser sobre lo apropiado de los dispositivos o la compatibilidad de los dispositivos que no quedan bien.

Otras corrientes de financiación se utilizaron pero eran a veces particulares a ciertas poblaciones.  Pocos participantes del grupo de enfoque de las discapacidades de desarrollo y del habla recibieron fondos por medio del sistema escolar.  No estábamos seguros si esto significaba el sistema de educación para adultos, los colegios o si obtuvieron estos dispositivos cuando todavía estaban en la preparatoria.  Para algunos, adquirir sus dispositivos necesitados fue una lucha y los estudiantes no siempre podían quedarse con su equipo después de graduarse o promocionarse.  Los participantes de los grupos de enfoque para este reporte raramente mencionaron la financiación de los empleadores.

Historias de Éxito

La TA le permitió a la gente experimentar la vida más allá de las cuatro paredes de su hogar.  Para algunos, esto incluía simplemente montar en autobús o caminar por el pueblo.  Un consumidor con una discapacidad de desarrollo compartió lo siguiente:

“Salgo, salgo de casa y doy la vuelta.  Tengo amigos y voy a visitar a mis amigos.  Como, voy a la tienda y allá están los guardias de seguridad y voy a jugar y a hablar con ellos, a bromear con ellos.  Me han conocido por mucho tiempo. 

Un consumidor que envejece y tiene una discapacidad visual usaba un monóculo para aumentar su vida familiar.

“Las personas que pueden ver no tienen idea de lo que requiere, es una pequeña máquina maravillosa y sí le encontré un uso, mi nieta hace ballet y he descubierto que puedo llevarlo a sus recitales y puedo ver todas las líneas del escenario y puedo ver a los niños…”

Otro participante inicialmente experimentó problemas al intentar usar su nuevo dispositivo de TA.  Después de pedirle ayuda a un vecino, el participante intentó devolver el dispositivo porque no sabían cómo usarlo.  El proveedor de TA entonces le ofreció entrenamiento para que el consumidor conociera el dispositivo.

“De modo que lo llevé de vuelta [el dispositivo] y una de las personas que trabajan allí vino y me dijo cómo usarlo.  Me ayudaron un mes para aprender a usar las diferentes características y ella me tenía mucha paciencia.”

Un participante sordo pudo obtener empleo como escritor independiente en un periódico.  Al usar una computadora, este consumidor podía trabajar desde casa.

“… nunca he conocido la gente del periódico y no tengo ni idea de quienes son, pero debido a la computadora, puedo seguir siendo escritor y divertirme con ello.”

Al nivel de comunidad, los consumidores compartieron cómo la incorporación de las características del diseño universal les ayudaba en su vida diaria.  Con el acceso a la comunidad, todos los miembros de la comunidad se pueden beneficiar.  Las personas con discapacidades de movilidad pueden navegar en los supermercados y las tiendas porque hay espacio para acomodarlos entre los pasillos.  En el cine, los consumidores duros de oído pueden disfrutar de las películas con el resto de la comunidad al usar dispositivos que provee el cine.  Este tipo de consideraciones pueden tener consecuencias positivas para un gran número de personas dentro de la comunidad.  Las personas con discapacidades lucharon por los cambios en el ambiente y el acceso a los espacios públicos, y gran parte del acceso actual es el resultado de sus esfuerzos (Shapiro, 1994).

Historias no tan Exitosas

Perder el acceso a la TA puede ser una catástrofe.  Como se discutió previamente, la TA impacta todas las áreas de la vida.  Cuando de un de repente es indisponible, se deben hacer ajustes para sobrevivir sin ella.  Estar restringido a una cama puede ser emocionalmente devastador para alguien que está acostumbrado a usar una silla de ruedas.

“No creo que la gente sepa que es sicológicamente difícil no tener una silla cuando siempre has dependido de una silla.  Cambia toda mi condición y me deprimo mucho.  He estado sin mi silla un par de días, toda mi vida he estado en una silla.  Estar fuera de comisión por ese tiempo es muy duro para mi porque estoy en tierra porque no puedo caminar, y esto puede seguir así por un par de semanas corridas y tengo una condición que es muy severa de modo que para mi si es una gran cosa.”

Como lo explica este consumidor, perder todos los beneficios de la TA que se necesita no es algo que se puede tomar a la ligera.  Sin su silla de ruedas motorizada, este consumidor no podía hacer todas las cosas que necesitaba o que quería hacer.  Puede ser salir a disfrutar del parque, pero también puede significar ir a trabajar, ir de compras y preparar la cena de esa noche.  Todas estas actividades diarias se ven afectadas por la pérdida de la TA del consumidor.

Desafortunadamente el camino al acceso y la participación no era siempre suave y simple.  A veces los consumidores recibían dispositivos, pero no recibían entrenamiento adecuado en como usarlos.

“Intenté enseñarme a mí mismo a utilizar [el sistema de computadoras con software y hardware adaptables].  Tomó 6 semanas  para que empezara a funcionar físicamente.”

Los consumidores ciegos reportaron que recibieron dispositivos como JAWS para el empleo o uso personal y luego no recibieron ningún entrenamiento en cómo utilizar el equipo.  A veces la experiencia negativa tenía que ver con un aspecto del mismo dispositivo de TA.  La gente no podía experimentar los beneficios de la TA porque los dispositivos no les funcionaban bien.  Algunos problemas que se citaron comúnmente incluían el tamaño y la falta de facilidad al usarlo.  Un participante con diabetes explicó que no podía utilizar su equipo relacionado a la diabetes porque era demasiado pequeño.

“He intentado aprender cómo funciona [la tirita de prueba [pero es muy pequeña… no podía ver el líquido de dentro y tienes que medir esa cosa, de modo que eso no funcionó.”

En otros casos, los dispositivos no funcionaban como debían.  Por ejemplo, los consumidores Sordos en un grupo de enfoque no estaban completamente satisfechos con los subtítulos que se proveían en la televisión.

“A veces las estaciones van a tener malos subtítulos cerrados.  A veces no tienen, y deben tenerlos, y finalmente aparecen.  No se si sea la estación, es difícil saberlo.  Yo diría que el 75% del tiempo, están bien… 25% del tiempo tienen errores.”

Los subtítulos ahora se utilizan afuera de la televisión.  Las escuelas los utilizan para comunicarse con los alumnos y las cortes los usan para los abogados o los testigos Sordos.  La tecnología ha mejorado pero el servicio de escribir/transcribir que provee el encargado de los subtítulos tiene que alcanzar el mismo estándar.

¿Por qué Deja la Gente de Usar la TA?

Muchas veces el problema era con el dispositivo mismo.  Los consumidores reportaron que los dispositivos adquiridos no funcionaban lo suficientemente bien o simplemente no funcionaban.  A veces parecía que no se había hecho una valuación apropiada, lo que resultaba en un dispositivo que no le quedaba al consumidor.  Esto afectaba su utilidad.  No era del tamaño adecuado, el uso del dispositivo requería la asistencia de una segunda persona (aparte del usuario).  Estos son ejemplos de algunos de los problemas que experimentaron los consumidores.

“… tengo unos lentes oscuros de talla universal y soy de pequeña estructura y pequeños huesos, y por supuesto que estos lentes no le quedan a mi cara, y no hay manera que se puedan ajustar para que me queden.”

“… Como nuestra casa no ha sido modificada para acomodar una silla de ruedas, fue difícil encontrar una lo suficientemente estrecha para cruzar puertas, particularmente en el baño.”

La razón más común por la cual la gente dejó de utilizar la TA fue porque funcionó mal.  A menos de que el consumidor tenga un dispositivo de repuesto, cuando se rompe la TA, desaparece todo el acceso.  Cuando se rompen las sillas de ruedas, los consumidores pueden de un de repente estar forzados a quedarse en casa en lugar de estar afuera participando en la sociedad.  Un consumidor compartió que sin su TA, solamente vería la televisión todo el día.  Muchos consumidores sordos y duros de oído dejaron de utilizar su TA por problemas con la regeneración.  Los audífonos chirriaban, causando excesivo ruido de fondo e interfiriendo con el uso de otro equipo de tecnología, como teléfonos celulares.  La respuesta de algunos miembros de esta población era de usar un audífono o no llevar nada.

Algunas personas no podían utilizar su TA debido a problemas con las baterías para sus dispositivos de TA electrónicos.  Un problema era que las baterías para estos dispositivos eran demasiado caras.  La gente no podía permitirse utilizar continuamente sus dispositivos porque no podían pagar las baterías.  Una participante empezó a guardar su lupa a base de baterías en un cajón porque reemplazar las baterías y las bombillas le resultaba demasiado caro.  Muchos de esta población no podían utilizar su TA porque se les acababan las baterías y no sabían cambiarlas.  Esto era una barrera para una variedad de dispositivos, incluyendo un termómetro que habla.  Cuando las baterías iniciales eran buenas, los dispositivos se utilizaban regularmente, pero una vez que se gastaban el dispositivo resultaba inútil.  Este era un problema para muchos de los dispositivos que utilizaban baterías.

Una razón relacionada con el abandono es el estigma que se asocia con el uso de un dispositivo que identifica a su usuario cómo enfermo o débil.  Muchas personas prefieren dispositivos que parezcan que pueden pertenecer en la sociedad de corriente principal y que no “resalten” por ser relacionados a la discapacidad.  Las personas han mencionado que no quieren una silla de ruedas o un patinete que parezca institucional.

“Tengo un termómetro que habla y no he podido conseguirle una batería.  No conduzco y no se a donde llevarlo para que le cambien la batería.  Ni siquiera puedo abrirlo.”

Otros proveedores de servicios de TA no consideraron evolucionar y cambiar las necesidades de TA de esta población.  El nivel de discapacidades aumenta con la edad y “la discapacidad afecta mucho más en los más viejos” (Salud, cuidado de salud y discapacidades [Health, health care and disability] [AOA], 2002.  Por lo tanto, se sigue que las necesidades de TA pueden a menudo cambiar con la edad.  Desafortunadamente, esto no siempre se consideraba cuando los adultos más viejos recibían su TA.  Mientras ocurrían estos cambios, nuevos problemas surgían y el equipo viejo no siempre era útil.  

“Esa es una de las cosas que yo creo que es verdad de muchas personas conforme envejecen, es que posiblemente no necesiten los mismos dispositivos de TA continuamente, sino que para problemas que surgen temporalmente y eso es un gran problema…”

Estrategias para Mejorar

En general, los consumidores están interesados en ver que la TA se venda a precios razonables.  Para la mayoría de los consumidores, cuando los procesos de financiación son largos o cuando potenciales proveedores de fondos se niegan a pagar, los consumidores deben sobrevivir sin la TA.  Si la tecnología auxiliar fuera más asequible, no solamente podría costeársela más gente, sino que también podrían ser más llevaderas las fuentes de financiación.  Los programas sociales que proveen la TA podrían, potencialmente, comprar más equipo y por lo tanto ayudar a más personas si bajaran los preciosos.

A los consumidores también les gustaría ver una sociedad mejor educada en los asuntos relacionados a las discapacidades.  Los profesionales y el público necesitan entrenamiento en ser más concientes de las discapacidades para ayudar a cambiar algunas de las actitudes negativas a las que se enfrentan algunos consumidores.

“‘Estas personas están locas.’  Esa es una de las cosas que dijeron [los doctores]; que a los pacientes psiquiátricos les gusta entrar y salir del hospital.”

“Bueno me cubría un plan de HMO y ellos también pensaban que nadie había muerto por la pérdida de la capacidad de oír, y querían que me estuviera tranquilo y aceptara el hecho de que me estoy haciendo viejo…”

“Si, también me han dicho que consiga un trabajo, y yo digo, ¡Bueno! ¿Cómo se supone que puedo ver lo que hago?”
La gente necesita estar mejor educada en las discapacidades para aumentar los niveles de aceptación, servicio y conciencia.  Mientras los profesionales lleguen a estar mejor educados en cuestión de sus consumidores y pacientes, se verán mejor cualificados para proveerle servicios a la comunidad de discapacidades.  Por ejemplo, si se entrenara a los profesionales de la construcción para que incluyeran características como pasamanos, curvas para las paredes y bisagras modificadas, los adultos mayores y las personas con discapacidades podrían moverse mejor por los edificios.  Conforme estén mejor educados los empleadores, pueden aprender como contratar y trabajar con personas con discapacidades.  

A los participantes también les gustaría recibir entrenamiento para sus dispositivos.  La mayoría de los consumidores están de acuerdo con que si se compra la TA, se debería incluir entrenamiento.  Desafortunadamente, esa no siempre es la manera en la que suceden las cosas, y muchos consumidores terminan con equipo que no pueden utilizar por completo.

“Si se necesitan tutores para ayudar a aprender a utilizar la TA, ese es un servicio que debería estar disponible… ahora has pagado tanto dinero por una computadora que no quieres que nadie toque porque tienes miedo a que se estropee algo.”

Cuando se les preguntó a los participantes rurales que cambios inmediatos harían si tuvieran el poder, algunos consumidores expresaron el deseo de mayores ingresos.  Con mayores ingresos, los consumidores podrían potencialmente participar en actividades a las que ahora no tienen acceso.  Por ejemplo, unos cuantos consumidores reportaron su interés en asistir a la escuela, pero no podían porque no podían costearse los precios de la transportación para asistir.  Mayores ingresos podrían hacer opciones como esta más disponible.

Conclusión

Mientras que algunas barreras son únicas para ciertas poblaciones, en general está claro que la mayoría de los asuntos relacionados a las discapacidades y al uso de la tecnología auxiliar son los mismos.  Una de las barreras más grandes que mencionaron los participantes de los grupos de enfoque de CR4AT incluía la barrera del conocimiento y la actitud, especialmente de los profesionales y los empleadores.  Esto conlleva un cambio grande a nivel meso.  Muchas de las barreras mencionadas en la sección anterior podrían tratarse si hubiera un nivel más alto de conciencia pública concerniente a las discapacidades en general y a cada población individual.  Mejores actitudes podrían ser el comienzo de buena fe para efectuar cambios sinceros en la manera en la que los proveedores de financiamiento y los programas sociales tratan a la gente.  

La gente en todas estas poblaciones no podía disfrutar de los beneficios de la tecnología auxiliar que utilizaban en aquel entonces.  Si las numerosas barreras que han compartido se pudieran atender sistemáticamente, ocurrirían cambios tanto a nivel micro como a nivel macro.  Se podrían poner en efecto mejores pólizas que pudieran atender al lento proceso de adquisición y quizás reducir los costos inflados del equipo.  Más consumidores podrían compartir los numerosos beneficios compartidos por los participantes de estos grupos de enfoque y quizás entonces podría haber una compilación de historias de éxito de TA en lugar de una lista de barreras.

Desafortunadamente parece que algunas/muchas personas con discapacidades en la California rural no están conectadas a su comunidad.  Existen múltiples barreras que han creado esta desconexión.  La mayor de estas es la actitud popular.  Muchos participantes deseaban una conciencia pública de la discapacidad.  En muchos casos, este podría ser el primer paso para atender muchas de las otras barreras.  Cuando la gente se forma más conciencia, ellos pueden ver como la falta de transporte adecuado y accesible impide el trabajo, la salud y la vida.  Cuando la comunidad no sigue activamente una agenda que incluya sus residentes con discapacidades, persiste la exclusión.

La TA en el Empleo

La Diferencia que Efectúa la Tecnología

Por Amy Noakes, Licenciada en Ciencias (B.S.) y Tanis Doe, Doctorada en Filosofía (Ph.D.)

“Las computadoras que hablan y las de Braille contribuyen mucho a la capacidad de poder desempeñar un trabajo porque puedo guardar información, organizar información y recuperar e investigar información en la “Red” utilizando computadoras que hablan y computadoras de Braille.  También hago presentaciones donde utilizo una computadora de Braille para leer mis notas de Braille.  Al usar esos tipos de TA, puedo manejar información para desempeñar un trabajo con éxito.”

Historial

En el último par de décadas, la tecnología ha trasformado virtualmente cada aspecto de nuestra sociedad.  Particularmente en las áreas de las comunicaciones, el transporte y el cuidado médico, los avances tecnológicos han tenido un efecto monumental en cómo vivimos en el mundo de hoy.  Estos cambios ocurrieron tanto en el nivel macro como en el nivel micro, con infraestructuras que conectan computadoras distantes a individuos que aprenden nuevas habilidades.

El efecto de los avances en las tecnologías en las personas con discapacidades es exponencial tanto en dirección positiva como en dirección negativa.  Con la tecnología correcta, se mejora drásticamente la vida, pero sin el acceso a la tecnología, la vida puede verse empeorada significativamente.  A diario observamos nuevas maneras en las que los avances tecnológicos le permiten a las personas con discapacidades participar más de lleno en todos los aspectos del empleo y la vida diaria al desempeñar tareas que antes estaban fuera de su alcance.  Estos avances en la vida de las personas con discapacidades no simplemente efectúan un impacto en las capacidades del individuo, sino que también reorganizan percepciones sociales de las personas con discapacidades.  Además de ayudar a crear una nueva imagen social de las personas con discapacidades como miembros de la comunidad que son capaces y que contribuyen a esta, estos avances tecnológicos también han contribuido a un cambio positivo en la manera en la que las personas con discapacidades se ven a ellos mismos, y en efecto, la identidad cultural de toda la comunidad de discapacidades.

Los investigadores del Proyecto de Investigación Comunitaria para la Tecnología Auxiliar (CR4AT) anteriormente habían identificado grandes brechas en el empleo de las personas con discapacidades.  Estas incluyen:

· Una falta de conciencia de los beneficios del empleo para los individuos con discapacidades.

· Una falta de tecnología de diseño universal que crea dispositivos bajos en precio para ayudar en el empleo para aquellos que tienen ingresos limitados. 

· Las pólizas que gobiernan el acceso a la TA por parte de los trabajadores que están discapacitados no son compendiosas, no son lo suficientemente orientadas al consumidor y requieren mejor coordinación para crear un sistema de procuración accesible. 

Preguntas específicas que el CR4AT formuló concerniente al empleo incluían:

· ¿Cuáles son las barreras al empleo que la TA puede eliminar? 

· ¿Mejora los resultados del empleo la TA? 

· ¿Quién paga la TA?

· ¿Cómo puede ayudar la TA a aquellos que trabajan en casa?

Las respuestas a estas preguntas variaban desde las muy simples hasta las extremadamente complejas.  Nuestros grupos de enfoque confirmaron lo que ya sabíamos: La TA en efecto mejora los resultados del empleo para las personas con discapacidades.  La TA provee valor funcional, mejora la productividad y aumenta la salud física y mental.  También descubrimos que hay muchas barreras en el uso de la TA en el empleo para las personas con discapacidades.  La educación para los empleadores, colegas, y el público en general se necesita para desmitificar la discapacidad y el uso de la tecnología auxiliar.  Cambios a nivel de sociedad y cambios de estructura tienen que sobrevivir si los cambios a nivel individual han de sobrevivir.  Además, las fuentes de financiación para la TA tienen que simplificarse y las agencias de financiación deberían adoptar un sistema estandarizado para ayudar a aquellos que están por adquirir TA.  Otro descubrimiento principal fue el hecho de que la TA no necesita denominarse “especial”, sino que si diseñaran universalmente más productos y dispositivos para una más amplia gama de habilidades, entonces se mejoraría inmensamente el sistema de TA.  El mercado para tecnología “especial” es muy pequeño en cuestión de comparación pero el mercado para el equipo o los sistemas diseñados universalmente es enorme.

Cuando se le preguntó que tipos de TA se utilizan en el empleo, la mayoría de los respondedores revelaron que se utiliza una variedad de dispositivos.  Se mencionaron el hardware y el software de computadoras adaptables, tales cómo ratones track-ball, monitores de pantallas planas, monitores grandes, programas lectores de pantallas cómo JAWS y otras adaptaciones.  Eran comunes los muebles de oficina ergonómicos, tales como escritorios y charolas de teclado ajustables.  Una variedad de participantes utilizaba dispositivos para facilitar la movilidad, tales cómo sillas de ruedas, bastones, o muletas, que les permitían ser móviles tanto en el trabajo como fuera de él.  Eran frecuentes los dispositivos para los sordos, tales cómo teléfonos amplificados.  Tecnología personal convencional, cómo los asistentes personales digitales (PDA), teléfonos celulares, y grabadoras también le permitían desarrollar sus funciones de trabajo eficazmente a aquellos con discapacidades.  Un respondedor observó:

“Utilizo mi computadora con diferentes tipos de programas y utilizo un ratón-es un poco más grande que los ratones normales.  Tengo un dispositivo para alcanzar para levantar cosas o recoger cosas del suelo si lo necesito o cualquier cosa que necesite para ir a trabajar.”

La gente utilizaba sillas de rueda motorizadas para ir a trabajar o a otros lugares necesarios en la comunidad, y un vehículo equipado con elevador era necesario para las personas que utilizaban sillas de ruedas motorizadas.  Teléfonos a manos libres y otros dispositivos de comunicación les permitía a los consumidores trabajar y comunicarse a la vez.  Un individuo podría utilizar múltiples dispositivos de TA como apoyo, ayuda y para aumentar el funcionamiento en el trabajo.

AT en el Empleo: La Importancia del Modelo Ecológico

Al nivel individual o personal, los resultados de los grupos de enfoque encontraron que el empleo le proveía significado y una sensación de auto estima a muchos respondedores.  Mejorada salud física, aumentada salud mental y un aumento en las habilidades y la capacidad para vivir independientemente también se identificaron como resultados directos del que una persona con una discapacidad que estuviera empleada y tuviera la TA apropiada para ayudarle a desempeñar su trabajo.  Esto contribuía al ingreso individual y al acceso de los beneficios para un número de personas con discapacidades.  La funcionalidad de las habilidades y la TA estaban cercanamente relacionadas en términos de que se podían hacer actividades diarias en el trabajo sin ayuda.  Esto llevó a que los individuos se sintieran más independientes y más capaces de participar en las fuerzas laborales, a pesar de las ideas de muchos que, “la discapacidad es sinónimo de necesitar ayuda y apoyo social, reforzando las asociaciones entre la discapacidad y las condiciones de desamparo, y el perpetuo recibimiento de varias formas de asistencia” (Orange, 1997).

La salud de la gente se veía influida de una manera positiva por el uso de la tecnología en el empleo y por medio de la provisión de los empleadores de opciones de empleo alternas.  Por ejemplo, para los empleados que se fatigan fácilmente, los empleadores les proveían descansos adicionales y otras acomodaciones no relacionadas con la TA.  Las tareas relacionadas con el empleo se hacían más cómodas y más fáciles de llevar a cabo por el uso de la TA, lo que proveía un aumento en la productividad en el empleo para ambos empleado y empleador.  Cuando se proveen TA y acomodaciones razonables, las tareas se terminan a tiempo y la gente con discapacidades no tiene que gastar tanta energía para completar la tarea cuando usa la TA como cuando no la usa, y eso lleva a una mejorada salud.

Además de la salud física, la salud mental también mejoró con el uso de la TA en el empleo.  Una sensación saludable de autoestima y una habilidad para constantemente esforzarse para lograr mejores oportunidades y mayores resultados de vivir independientemente se obtienen al desempeñar activamente un empleo sostenible por medio del uso de la TA.  Hay una sensación de inclusión en la sociedad por medio del empleo que rompe la marginalización de las personas con discapacidades en el empleo, y en la sociedad en su totalidad. La autodeterminación es una meta principal de las personas con discapacidades y la TA contribuye a mayores opciones y una gama de opciones más amplia.  Con el empleo, una persona con una discapacidad puede contribuir en la determinación de su propio destino y puede vivir una vida mejor y más satisfactoria que la alternativa—sobrevivir con fondos limitados del gobierno o de programas sociales privados.

Según uno de los participantes del grupo de enfoque:

“Bueno, tengo un empleo, trabajo para el condado y llevo allí más de dos años y la manera que lo veo ahorita, es que se que puedo hacer más que eso, pero toma tiempo desarrollar las habilidades y obtener el empleo que en realidad quieres obtener, pero para hacer eso necesito mejorar mi lectura, mi escritura y las matemáticas y eso me está ayudando a dar el próximo paso.  Nunca pensé que llegaría tan lejos en la vida; tengo muchas más esperanzas.”

La tecnología auxiliar apropiada puede aumentar la autosuficiencia y puede darle a la gente una esperanza de un futuro mejor.

Mientras que la TA ejerce un impacto mayor al nivel individual al mejorar el funcionamiento en el empleo y la salud física y mental, el uso de la TA para obtener acceso a la comunidad y sitio de empleo influye en como una persona con discapacidades tiene acceso y obra recíprocamente con su ambiente.  Al nivel de servicio, hay un movimiento para examinar el ambiente discapacitante en lugar de examinar las limitaciones personales (modelo médico) o limitaciones funcionales (modelo económico; Orange, 1997)  Al crear ambientes accesibles, la gente con discapacidades puede ser contratada con mayor facilidad.  Los participantes revelaron la necesidad de TA específica en el empleo.  Para muchos, las acomodaciones necesarias incluían cambios de diseño universal en su oficina, tales cómo ventanas para que entre luz natural, revocación de los cubículos, y crear una fuente más centralizada para los recursos comunes que utilizan todos en la oficina.

Un participante de los grupos de enfoque dijo:

“Si tuviera suficiente dinero, si el dinero no fuera la cuestión, encontraría un lugar más cercano al transporte público, centralizaría los útiles y pondría equipo y muebles ergonómicos para todos.  Intentaría atender las necesidades de cada empleado, incluyendo aquellos que no son los usuarios de TA normales.”

Al nivel de servicio también hay una necesidad de consejería del empleo y servicios entregados efectivamente a los consumidores discapacitados.  Los servicios de TA tienen que ser accesibles y de apoyo a la gente que busca empleo.  Las agencias de la comunidad, incluyendo los Centros para Vivir Independientemente son parte del nivel de sistema que necesita cambiar para asegurarse de que la TA esté disponible cuando se necesita.  El empleo es un componente vital de la vida de cada adulto.  Para muchos con discapacidades, buscar un empleo se experimenta demasiado a menudo como un adversario más en el camino de vivir independientemente.  Al ver fuera de la discapacidad de la persona, y enfocarse más en alterar el ambiente para acomodar las necesidades de uno, el empleo para las personas con discapacidades no sólo es posible, sino que aumenta la inclusión de la comunidad de discapacidades en la sociedad.

Al nivel de sociedad, se descubrieron asuntos de sistema que rodean la discapacidad.  El uso de productos y servicios de diseño universal se relataron muchas veces.  Al diseño universal lo define el Centro para Diseño Universal de la Universidad Estatal de Carolina del Norte como “el diseño de productos y ambientes para que se puedan utilizar por todas las personas al mayor grado posible, sin la necesidad de adaptación o de diseño especializado,” (CFILC, 2002).  Los botones de los elevadores, las máquinas bancarias, los teléfonos y los quioscos de información todos tienen el potencial de diseñarse universalmente.  Los elevadores que incluyen la información escrita en Braille, los letreros de piso vistosos y las llamadas de los pisos en audio y la dirección en la que viaja el elevador son todas incorporaciones del diseño universal, (CFILC, 2001).  “Otro ejemplo es el uso de la amplificación del volumen en los teléfonos.  Esto se diseñó originalmente para los individuos que eran duros de oído, pero se comprobó que es muy útil para cualquiera que usa el teléfono en ambientes ruidosos como los aeropuertos” (Alianza para el Acceso a la Tecnología – Alliance for Technology Access, 1999).

Un respondedor relató sus experiencias con productos de diseño universal que mejoraron el funcionamiento en el empleo y mejoraron sus habilidades de servicio al consumidor en el empleo:

“Claro que las cosas como el teléfono me ayudan, el teléfono a manos libres es simplemente una bendición para mi; y la otra cosa, tenemos dispositivos y cosas en la tienda que utilizo – las pequeñas canastas de la compra, si le estoy ayudando a un cliente en cosas que me dan para que ponga en la canasta y la cargue por ellos.”

Mientras se incorporan más principios, parámetros y productos de diseño universal en la legislación, se reducirá la necesidad de un reajuste mayor y acomodaciones arquitecturales, permitiéndoles a las personas con discapacidades tener acceso y conseguir oportunidades de empleo.  En los niveles macro hay también asuntos de diseño, póliza y actitud.  Debe haber una voluntad política para implementar programas que apoyan el empleo de las personas por medio de la tecnología.  Las actitudes hacia la TA y las personas con discapacidades tienen que cambiar para asegurarse de que la TA apoyará las metas de empleo de las personas con discapacidades.  La actitud de los empleadores tiene que cambiar en términos de que tienen que estar dispuestos a contratar a candidatos discapacitados y proveerles el equipo necesario.  Los cambios de póliza al nivel estatal y federal también son esenciales para estandarizar la disponibilidad de la TA.

¿Cómo Obtiene la Gente la TA?

Les preguntamos a los usuarios como obtuvieron y pagaron su equipo, cuanto les costó, y cuales, si los hubo, fueron los problemas a los que se enfrentaron para asegurar financiamiento.  Encontramos que los dispositivos se financiaron por medio de una variedad de fuentes.  Algunas personas pagaron por sus dispositivos ellos mismos o recibieron ayuda de sus empleadores o el Departamento de Rehabilitación de California, mientras que otros dependían de su proveedor de seguro médico para comprar la TA que necesitaban en casa, que también les ayudaba en el empleo.

Algunos de los participantes de los grupos de enfoque adquirieron su TA por medio de auto-abogacía.  Ellos sabían qué tipos de dispositivos les funcionaban a ellos, y pudieron definir sus necesidades.  Llevaron a cabo una investigación con la ayuda del Internet y colegas para poder localizar los dispositivos apropiados para ayudarles en su empleo y educación.

“Fui con el evaluador de la silla de ruedas y básicamente sabía qué estilo quería y qué quería en ella.  El equipo que utilizo en el trabajo me lo recomendó un colega que me ayudó a investigar y a escoger el equipo.”

Los participantes reportaron que ellos mismos pagaron gran parte de la TA que utilizaban en el trabajo y en casa.  Artículos comunes o de corriente principal como las computadoras, teléfonos celulares, y PDAs eran los artículos de este tipo que más comúnmente se identificaron.  Los precios variaban desde por debajo de $50 hasta los $1600 por los dispositivos que compraron con su propio dinero.

Un porcentaje pequeño de los participantes tenían dispositivos de TA financiados por medio de sus empleadores.  Cien por ciento de estos respondedores tenían una experiencia positiva con que su empleador pagara los dispositivos.  Los empleadores estaban más que dispuestos a comprar los dispositivos que los empleados necesitarían en el empleo.  Algunos tenían experiencias excepcionales donde la TA se le había comprado aún antes de que el empleado empezara a trabajar.

“Ahora el trabajo que tengo ahora, obtuvieron el dispositivo para ayudar a oír aún antes de que empezara a trabajar, solamente lo mencioné y les di un volante y ellos mismos lo consiguieron antes de que empezara a trabajar.”

Las Organizaciones de Mantenimiento de la Salud (HMO), Medi-Cal y otras agencias de seguro compraron equipo que los consumidores utilizaban para llegar a trabajar, para ser móviles en el empleo, y para actividades de la vida diaria.  Los dispositivos más comúnmente empleados eran sillas de ruedas y otros dispositivos de movilidad.  La mayoría del equipo que una persona necesita no es solamente relacionado al trabajo, sino que también se usa en las actividades de la vida diaria.  Los dispositivos de ayuda para la movilidad muy caros, como las sillas de ruedas, son los dispositivos que más se financiaban bajo el término Equipo Médico Durable (DME) de un gran plan de seguro médico, tal como un HMO, Organización de Proveedor Preferido (PPO), Medicare, Medi-Cal, aunque estos artículos a veces tenían estrictas restricciones de uso.  A menudo el seguro del HMO espera que haya un pago del consumidor, de manera que los individuos necesitan contribuir de su propio bolsillo.

El DME se define como “equipo médico que ordena un doctor para el uso en el hogar.  Estos artículos deben ser reutilizables, tales como andadores, sillas de ruedas o camas de hospital” (Medicare, 2003).  Por ejemplo, un artículo como una silla de ruedas debe ser solamente para uso en el hogar para que Medi-Cal la financie.  Es decir, por ejemplo, alguien tiene movilidad limitada y necesita un patinete para ir de casa a la parada de autobús para ir a trabajar.  A menudo, el seguro médico no cubre la TA necesitada.  Sin embargo, si el patinete se puede utilizar en casa, entonces estas agencias pueden cubrirlo normalmente.  Aún así, debe decir explícitamente en la petición que el artículo es solamente para uso en casa.  Muy a pesar de muchas personas con discapacidades, los dispositivos que necesitan y que cubren estos tipos de planes de seguro médico a menudo tardan meses o años en llegar.  Esta espera afecta aún más la habilidad de unirse a la fuerza laboral con la TA necesaria para llevar a cabo las actividades del trabajo de una manera eficiente y productiva.

“La cantidad de mi computadora y ratón de TA era creo que de $1400 o en esa área y en cuanto al proceso, fue un proceso como de tres a cuatro semanas relativamente fácil para mi empleador, de modo que esa era la parte buena, pero cuando trato con otra TA, es difícil, especialmente con Medi-Cal.”

El Departamento de Rehabilitación de California (DOR) no se mencionó muy a menudo como fuente de financiamiento de TA en el empleo.  Sin embargo, para aquellos que si recibieron financiamiento por medio de DOR, había experiencias mixtas entre las positivas y las negativas.  Algunas personas fácilmente recibieron de DOR los servicios y dispositivos que necesitaban.

“Fui al Departamento de Rehabilitación de California y me mandaron a un centro de acceso para que me evaluaran y es así como conseguí mi tomador de notas y también obtuve una computadora y ahora están arreglando las cosas para que vaya a una clase de computadoras ahora que tengo mi propia computadora porque estoy a punto de empezar un trabajo nuevo.”

Para otros, obtener TA por medio de DOR fue un proceso difícil.  Debido al tiempo que se necesita para recibir TA para servicios, el DOR no era una fuente de financiación con éxito para muchos participantes en estos grupos de enfoque.  A menudo esto se veía en los artículos más grandes y más caros, como sillas de ruedas y vehículos modificados.

“Hubo mucho tiempo involucrado en la van y la silla motorizada.  Cuando tratamos con los HMOs o DOR, mi van [modificada] fue un proceso de dos años.  Tuve que atravesar por mucho para llegar a ese punto.  Cuando tienes que [obtener] todo tu equipo y características de seguridad, esas cosas te amarran al parecer por días y semanas.  Pero no tuve ningún problema cuando le tocaba al empleador pagar por [otro] equipo.”

La financiación de la TA es bastante complicada y a menudo significa grandes retrasos.  Los participantes tuvieron variantes experiencias al conseguir financiamiento para su TA.  Para algunos, fue un proceso relativamente rápido desde que recibieron la referencia hasta que recibieron el dispositivo.  Comúnmente, sin embargo, obtener la TA es un largo y arduo proceso que puede durar meses y hasta años.  Algunas de las razones que se dan por no poder conseguir financiamiento para los dispositivos son la falta de fuentes de financiación, servicios no efectivos de las fuentes de financiamiento, y la cantidad de tiempo que uno tiene que invertir en el proceso.  Se puede concluir que los artículos más pequeños y menos caros que se necesitan como acomodaciones no parecen ser un problema para las personas con discapacidades.  Son los dispositivos más grandes y más caros los que resultan difíciles de obtener por medio de las muchas fuentes de financiación como DOR o Medi-Cal.  Para mayor información tocante los muchos asuntos asociados con el financiamiento, vea el capítulo titulado, “TA y los Fondos.”  En esta sección sólo se examinaron los asuntos de los fondos para la TA relacionados al empleo.

¿Cómo Afecta Exitosamente al Empleo la TA?

Estamos contentos de descubrir que la vida de los individuos se ha enriquecido por el acceso a la TA.  A los participantes de los grupos de enfoque se les preguntó como les ayudó el equipo a tener acceso al empleo, incluyendo el auto-empleo, y la diferencia que ha efectuado la TA en su vida laboral.

Debido a que tienen la TA a su disposición, varios individuos reportaron que podrían emplearse o hacerse más empleables que antes de que tuvieran la TA.  Varios respondedores mencionaron que el uso de la TA les permitía llegar a su empleo al usar transporte privada adaptado o al usar transporte público accesible.  Se reportó que la TA aumentaba la comunicación eficaz en el empleo y que la tecnología asistida por computadoras les ayudaba a los individuos a llevar a cabo sus funciones laborales al nivel que se esperaba.

“Sin la tecnología, no creo que podría emplearme hoy.  Me ha permitido desempeñar funciones esenciales en mi trabajo y me mantiene al tanto de la TA que existe.  Antes de trabajar aquí, no sabía que existía el ratón Quadjoy
 y me ha permitido convertirme de nuevo en un empleado de tiempo completo.”

Para muchos participantes de los grupos de enfoque, el valor funcional del utilizar la TA estaba cercanamente relacionado con la productividad en el empleo.  Las personas pueden trabajar más en ciertas tareas con equipo adaptado que si no lo tuvieran.  La TA ayuda a disminuir el dolor y la fatiga.  Las comunicaciones auxiliadas por la TA también tenían un importante valor funcional en el empleo.  Aquellos que son limitados de oído y llevan audífonos o necesitan teléfonos amplificados, pudieron recibir esos dispositivos y trabajar más eficientemente, y en algunos casos avanzar a altos niveles de gerencia.

Los dispositivos de corriente principal como los teléfonos celulares, los asistentes personales digitales, y las computadoras portátiles son dispositivos de todos los días que les permiten a las personas con discapacidades funcionar y desempeñar bien su trabajo actual, al igual que obtener empleo.  Estos dispositivos son vitalmente importantes y necesarios para las personas con discapacidades.  Como no se consideran “equipo especial” muchas personas con discapacidades han incorporado el uso de estos dispositivos a sus rutinas diarias a bajo precio.

“Me ha permitido hacer todo lo que tengo que hacer en cuestión de lo que está en la descripción de mi puesto, y teniendo que viajar a seis condados; si no tuviera mi vehículo accesible no podría ir a todas esas localidades y hacer actividades a través del estado y del país; de nuevo, el vehículo es enormemente importante.”

Este consumidor también utilizaba un PDA, un teléfono celular, y una computadora para mantenerse organizado, comunicarse y aumentar su productividad en el empleo.  La TA para el empleo no siempre tiene que ser equipo “especializado”; muchos dispositivos populares que son disponibles y que utiliza la gente con discapacidades son herramientas especialmente importantes para la independencia de las personas con discapacidades.

“Al cambiar de una silla que se empujaba a una silla motorizada gasto menos energía.  La silla motorizada me permite ser más productivo.  Sufro menos fatiga.”

El Internet y el correo electrónico han creado un campo de juego equitativo tanto para aquellos con discapacidades como para los que no tienen discapacidades.  La introducción del Internet le ha permitido a la gente con discapacidades hacer saber su discapacidad sólo cuando es necesario.  Esto a la vez ha creado un gran cambio en la manera en la que los demás ven a las personas con discapacidades, y cómo las personas con discapacidades se ven a ellos mismos.

Como hizo constar un informante, 

“Añades la introducción del Internet y de un de repente estoy en el mismo terreno que los demás.  Es interesante porque otra parte de lo que hago es tener que responder preguntas y hablar con la gente por correo electrónico, y meter formas; lo que es interesante es que puedo introducir mi discapacidad cuando es relevante.  Pero hasta que no la introduzco, no me ven como una persona discapacitada.  Ha sido interesante ver el tipo de efecto porque toda mi vida estaba acostumbrado a ver que la gente reaccionara a mi discapacidad primero y luego a mi.  Mientras que en el Internet se ha dado la vuelta y primero llegan a conocerme y cuando es relevante, me toca introducir mi discapacidad” (P. Hoye, comunicación personal, 8 de julio, 2003).

Todavía Esforzándonos por el Éxito

A los participantes también se les preguntó acerca de las barreras a las que se enfrentaron en el empleo al usar la TA.  La percepción de una discapacidad del empleador, la percepción del precio por acomodaciones razonables, la falta de entrenamiento en dispositivos de TA para el usuario y los problemas con las reparaciones y las medidas eran todas áreas problemáticas.

Las percepciones negativas de los empleadores impactaban la capacidad de emplearse de las personas con discapacidades.  La discriminación en contra de las personas con discapacidades parece ocurrir más comúnmente en el proceso de contratación.  Los empleadores no podían determinar la discapacidad al ver un currículum.  Sin embargo, cuando a la persona con una discapacidad se le pidió ir a la entrevista, la experiencia común con muchos respondedores es que el empleador se sorprendía y no estaba preparado o indispuesto para contratar una persona con discapacidades.  Los consumidores sentían que la percepción negativa del empleador hacia la discapacidad debería arremeterse por medio de educación y entrenamiento adicionales para los empleadores en lugar de simplemente repasar las leyes que rodean el contratar una persona con discapacidades, tales como la ADA.  Sin embargo, se necesita emplear un mejor enfoque al demostrar que la discapacidad no es algo que se debe temer.  Por otra parte, las personas con discapacidades sentían no sólo que se necesita educar a los empleadores en cuestión de la conciencia y sensitividad  sobre las discapacidades, sino que también los colegas lo necesitan.

“A veces necesitamos educar a los colegas de la compañía y no simplemente a los empleadores.  Alguien podría necesitar un descanso adicional como acomodación – la gente no debería chismear tocante a alguien que necesita un descanso adicional.  Puede haber buenas razones.”

Además de sobrevivir la entrevista, las personas con discapacidades relataron que experimentaron desganas por parte de los empleadores antes de proveer acomodaciones, a menudo porque los empleadores estaban mal informados en cuestión de los precios y no entendían que las acomodaciones o las alternativas podrían hacerse de manera rentable para la compañía.

Muchos participantes de los grupos de enfoque expresaron que el entrenamiento profesional en los dispositivos de TA era un requisito.  Sin embargo, el entrenamiento era problemático.  El tiempo invertido en el entrenamiento de los dispositivos de TA para el empleo a menudo se veía como demasiado largo tanto para los empleados con discapacidades como para los empleadores.  En algunos casos, a los empleados se les proveyó el equipo, pero nunca se calibró apropiadamente para que pudiera funcionar con otros dispositivos.  Cuando no se provee entrenamiento en cuestión del uso apropiado de los dispositivos de TA, se niega el propósito de tener la TA para ayudar a desempeñar las funciones del trabajo.

“Sí, puedo escribir mensajes y todo en él, se utilizar la nota Braille, pero nunca la hemos llevado a la imprenta y yo no se como conectarla a una impresora.”

“El (ratón) roller-ball ayuda a eliminar el estrés del codo; el software activado por voz es una meta para uno mismo, pero es un sistema que consume mucho tiempo en entrenar y aprender.”

Por otra parte, muchas personas sobreviven sin la TA que necesitan porque tienen miedo a pedirles acomodaciones a sus supervisores.  En varios grupos de enfoque concernientes al empleo, se reveló que muchas personas simplemente no pidieron los dispositivos que necesitaban, y por eso muchos perdieron su empleo.  Otros pidieron las acomodaciones y se les acusó de quejarse y de pedir demasiado.

“Pero es como si tuvieras miedo de quejarte y cuando lo hice, mi jefe me arrojó el papeleo.  Pedí que me cambiaran de unidad.  Y luego terminé con un jefe muy bueno.  Cuando te discriminan cuando sucede algo malo, es difícil pedir.”

Los casos de acoso sexual y racial son prominentes y bien documentados ejemplos de las dificultades a las que se enfrenta un empleado con menos poder cuando intenta lidiar con un superior con más poder.  La discriminación por discapacidad es una forma de acoso laboral.  Nadie tiene porqué estar incómodo al pedir equipo que se necesita para desempeñar el trabajo.

El transporte resultó ser otra área problemática para muchos en cuanto al empleo se trataba.  Como se repitió a menudo, “uno no puede tener la capacidad de emplearse sin la habilidad de ir al trabajo.”  Desafortunadamente el transporte público no es fiable en muchas áreas, y llegar tarde o no ir al trabajo no es una opción para muchas personas y causa efectos adversos en su estado de empleo.  Tendría sentido que la gente sin transporte adecuado pudiera trabajar desde casa o hacer tele trabajo, pero esto no parece ser común entre las personas a las que entrevistamos.  Según una de las entrevistas de informantes clave, “California es la cultura del automóvil.”  El transporte público es limitado en la ciudad e inexistente una vez que se sale del área metropolitana.  Mientras que los autobuses y otros medios de transporte público han mejorado mucho al intentar hacer accesible su sistema, el servicio aún es limitado a las áreas de los suburbios y es casi inexistente en las áreas rurales.  El doctor M. Clark comentó (comunicación personal, 11 de julio, 2003):

“Entendieron la primera vez que llegué tarde, pero si lo haces demasiadas veces, estás fregado y van a intentar arreglar algo donde no pierdes puntos.  Estoy a su [el servicio de transporte] misericordia esperando a que me vengan a recoger.”

¿Qué Sucede Cuando la TA no Está Disponible?

Queríamos aprender más acerca de lo que pasa cuando se les quita el equipo, o éste no está disponible para usarse, ya sea porque está roto, necesita reparaciones o está en el proceso de reemplazarse.  Al no tener equipo apropiado, no sólo se ve afectada negativamente la productividad en el empleo, sino que la salud y la funcionalidad son adversamente afectadas.  Este asunto surgió más a menudo cuando la TA de los consumidores se descompuso o necesitaba reparaciones o reemplazo.  El equipo descompuesto o el equipo que se había enviado para que lo arreglaran o lo reemplazaran puede colocar una carga indebida en la persona con una discapacidad que depende de ese equipo para desempeñar bien su trabajo todos los días.  Los resultados incluyen la inhabilidad de trabajar mientras que el dispositivo no está disponible, no poder producir la calidad de trabajo que se pide del empleado, y disminución en la funcionalidad o aumento en el dolor.  Como confió un participante:

“Tuve problemas con la computadora una vez en un trabajo y tuve que descansar tres días.”

Cuando se les preguntó que pasaría si la TA que necesita una persona está fuera de servicio e indisponible, los participantes revelaron una variedad de respuestas.  Todas las respuestas detallaban que la persona podría “sobrevivir” sin la TA si “tuvieran que hacerlo”, sin embargo, los respondedores dijeron que las funciones diarias serían más tardadas y difíciles, y sus opciones de empleo limitadas.

“Sobreviviría – siempre soy superviviente – pero tendría que regresar a la manera de hacer las cosas de los días de los cavernícolas.  Volver a las sillas manuales, volver a un vehículo del cual me tendría que transportar del vehículo, tendría que doblar la silla y meterla al vehículo.  Creo que podría encontrar trabajo, pero estoy seguro que estaría menos-empleado en esa situación de manera que no sería un empleo del cual podría ganar lo suficiente para mantenerme a mí y a mi familia.”

Para esos participantes a quienes previamente se les había descompuesto el equipo y no lo tenían disponible para usarlo en el empleo, sentían una profunda sensación de pérdida y se dieron cuenta el punto al que dependen de su TA para desempeñar bien su empleo.

“Para mi, utilizo PowerPoint para enseñar, y descubrí precisamente lo mucho que lo necesito cuando se fundió la bombilla del [proyector] de PowerPoint.  De modo que me enseñó lo difícil que es.”


”He estado en el trabajo todo el día sin baterías para mis audífonos y no puedo funcionar; cuando se va la batería, tú también te vas, estás acabado.”

Los respondedores sentían que los empleadores se daban cuenta del beneficio económico de tener empleados con las acomodaciones de TA apropiadas.  En el empleo, cuando un dispositivo se descompone, no sólo afecta los aspectos funcionales del funcionamiento del trabajo, sino que también impacta la productividad del empleado que utiliza el dispositivo.  Cuando el trabajo no se termina a tiempo o de manera consistente, no sólo hay problemas para el empleado, sino que también hay problemas para el empleador.  Que baste decir que situaciones como esta pueden causar un asunto de funcionamiento para el empleado y a fin de cuentas la pérdida del empleo.  Un participante, mientras hacía una pasantía, se le evitó terminar los proyectos a tiempo debido a problemas de equipo y a la mala funcionalidad de las computadoras.  El participante no pudo funcionar independientemente sin el equipo de fiar y dependían de la asistencia de último minuto del personal de gerencia.  El respondedor dijo que los empleadores “no estaban impresionados” con esa situación, y escogieron no contratar al participante permanentemente después de terminar la pasantía.  Una falla en la TA en la que depende un consumidor puede ser perjudicial a la capacidad de un individuo para emplearse.  No se contratará a los individuos si no pueden competir, y a menudo la clave para desempeñar bien el trabajo es encontrar la TA adecuada.

Estrategias para un Sistema Efectivo de TA

También les preguntamos a las personas que era lo que querían cambiar.  Era todo desde las habilidades individuales y los sistemas y servicios hasta el cambio en la póliza.  La educación del consumidor, la educación del empleador y el entrenamiento profesional se mencionaron varias veces.  Además, Los participantes de los grupos de enfoque querían ver efectuados cambios en la póliza que crearían un criterio de elegibilidad estándar de los fabricantes y una campaña pública a grande escala para la  educación de los asuntos de discapacidades.

Mientras que la TA le ha permitido obtener empleo a muchas personas con discapacidades, aún quedan áreas que deben mejorarse en cuanto al “combinar” el equipo apropiadamente.  Algunos, pero no muchos, también sentían que la estética era importante y que de ser posible, el equipo debería parecer menos médico.  Para algunos, es cuestión de la facilidad del uso del equipo, o que el equipo sea compatible con equipo de oficina estándar, como una computadora o un teléfono.  A otros les gustaría ver TA que sea más portátil.  Casi a todos los participantes les gustaría ver una mejora en los servicios que reciben para las reparaciones y el mantenimiento del equipo al igual que equipo que funciona de manera consistente.

“Si tengo un producto que puede aumentar mi independencia con la mayor facilidad mientras se utiliza, que sea fácil de conectar y desconectar, también la portabilidad, cualquier cosa eficiente y no facilitada me haría feliz, simplemente ‘conectar y jugar’.”

El educar al empleador tocante los asuntos de discapacidad y la TA fue un tema frecuente.  Las preocupaciones más comunes y relevantes incluían:

· Exponer los gastos reales y percibidos asociados con el acomodar un empleado con una discapacidad

· Las responsabilidades de proveer  información de alternativas

· Combatir la discriminación en contra de las personas con discapacidades al educar al público en general en torno a los asuntos de las discapacidades por medio de anuncios públicos, y más exposición de la comunidad de discapacidades.

Recibimos una sección transversal de respuestas en cuestión de la educación en las acomodaciones en el empleo y el contratar a personas con discapacidades.  En términos de educación pública, los respondedores creían que se tenía que desmitificar la discapacidad para el público en general: las personas no discapacitadas y los empleadores.  

“Si tuviera una varita mágica me gustaría cambiar la actitud de la sociedad entorno a contratar a gente con discapacidades.”

“Creo que la educación, punto, simplemente nos aclararía las cosas.  Me gustaría agarrarlos y ponerlos en una silla [de ruedas] por medio día y decirles que sobrevivan.”

Los participantes también sentían que las agencias, tales como el Departamento de Rehabilitación de California, les podían proveer más asistencia para fomentar el empleo para las personas con discapacidades.  Recibimos respuestas que relataban que los consumidores sentían que el Departamento de Rehabilitación podía llevar a cabo más educación y reclutamiento con los empleadores locales, haciéndoles saber y entender los beneficios de contratar personas con discapacidades y calmando sus miedos o preocupaciones en torno al precio de las acomodaciones.  Los consumidores también querían ver que el Departamento de Rehabilitación animara a los empleadores a utilizar los recursos del departamento para contratar, una práctica que los consumidores no creían que ocurría regularmente.

“Creo que esta información debería estar disponible a los empleadores de diario; necesitan estar educados para contratar gente como nosotros.  No tengo mucha experiencia y no siento que DOR intente ayudarme a conseguirla.”

“La TA no es tan cara como piensa la mayoría de los empleadores y aún los artículos más sencillos que le permitan a alguien desempeñar su empleo como se debe desempeñar se pueden considerar TA; simplemente es un cambio de actitud que necesitamos.”

A la CFILC no se le mandó enfocar en la educación para este proyecto pero tiene una relación directa al empleo para muchas personas con discapacidades.  Por otra parte, una vez que se desmitifique la discapacidad, también se necesitará la educación en torno a la TA, desde el concepto de lo caro y de alto rango, hasta algo que se define como útil para todos, no sólo para aquellos con discapacidades.  Además, la TA necesita verse como simplemente una herramienta más en el camino al empleo en lugar de verse como “algo especial.”  El doctor M. Clark sugiere (comunicación personal, 11 de julio, 2003):

“Un ataque de dos dientes: incentivas de impuestos para los empleadores y ofrecer talleres en la industria y en la comunidad para educar a todos.  La TA no es algo que da miedo.  La gente no entiende lo que es la TA.  Creen que son las computadoras ultra modernas, pero muy a menudo es simple y sencillamente… encontrar la manera más barata para desempeñar la tarea.”

“Probablemente vería el diseño universal para intentar educar a los empleadores para que entendieran más y pudieran tener mayor acceso a más para que pudieran ver ese tipo de productividad.  Es importante para mi que vean eso.”

Una sugerencia común que prevaleció no sólo en las cuestiones de empleo sino que a través de todos los temas de los grupos de enfoque fue la necesidad de un sistema nacional o estándar relacionado a la TA.  Existe la necesidad de agencias de financiamiento y otras para estandarizar la definición de la TA.  Esta definición necesita ver a los usos prácticos de la TA de una manera amplia de modo que el uso de la TA abarque más que el modelo médico.  Los respondedores sentían que para que el cambio tomara efecto de verdad, necesitaría comenzar en los altos rangos del liderazgo, quienes luego  pueden acomodar e implementar la póliza.

“El cambio tiene que ocurrir al nivel del liderazgo para que pueda extenderse, de modo que vería los estados, países y condados para cambiar su actitud en cuestión de contratar personas con discapacidades.  Cuando ellos cambien, la actitud se extenderá y cambiará la opinión de la gente en torno a las personas con discapacidades.”

Porque las agencias de financiación siguen una filosofía inculcada del modelo médico, el tiempo que se lleva para conseguir que se funden los dispositivos puede ser increíblemente largo y difícil.  Se sugirió consistentemente que se simplificara el proceso de financiación al hacer las varias formas disponibles en varias agencias y en el Internet, al igual que reducir el tiempo que se necesita para recibir una respuesta tocante la financiación de los dispositivos.

“Me gustaría ver que cuando se soliciten los dispositivos haya un período de tiempo más corto, en lugar de esperar 60 días para que te digan que no sabes si vas a poder recibir el dispositivo o no, entonces tienes que esperar otros 30 días para saber que es lo que decidieron hacer, y luego se toman otros 30 días para que termine el proceso.  Es un proceso tan largo y siguen diciendo, ‘tenemos tantos de ustedes.;  Yo conozco a muchas personas que han sufrido eso [espera].”

Gran parte de la tecnología que originalmente se creó como TA se está haciendo cada vez más de corriente principal para los usuarios no-discapacitados, hay una más amplia aceptación de estos dispositivos.  Sin embargo, los dispositivos que se diseñaron completamente para aquellos con discapacidades todavía llevan el estigma que las personas no-discapacitadas tienen dificultades para usarlos y aceptarlos.  

“La tecnología más beneficial es la que estaban dispuestos a aceptar las personas que oyen.  Me dieron un TTY cuando llevaba allí 9 años.  Nueve años después dos personas del distrito escolar me llamaban al teléfono todo el tiempo, porque se negaban a usar el Relevo.  El correo electrónico entró al mismo tiempo y TODA mi comunicación se convirtió en correo electrónico, y eso salvó mi trabajo.  Porque el TTY era un dispositivo para sordos y el correo electrónico no.”

Acceso Cultural

La TA entre las Minorías Étnicas

por Myisha Reed, Licenciada en Letras (B.A.), y Tanis Doe, Doctorada en Filosofía (Ph.D.)

Introducción

Cuando se examina la vida de las personas con discapacidades, la etnia puede  desempeñar un papel importante.  Las investigaciones anteriores han demostrado que los miembros de grupos étnicos minoritarios tienen niveles más altos de discapacidades que sus homólogos caucásicos (Fujiura, Yamaki y Czechowicz, 1998).  Los factores tales como diferencias lingüísticas, educación y la capacidad de leer y escribir afectan el tipo de trabajos que las personas pueden conseguir.  En estas comunidades, estas barreras pueden limitar a la gente a trabajos de salario bajo y labor peligrosa, aumentando el riesgo de discapacidad y lesiones (Smart y Smart, 1997; Millar 2002; Santana, 2001).  Es debido a estos factores que los niveles nacionales de discapacidad entre minorías étnicas son mucho más altos que para los Blancos (Bradsher, 1996).

El estado de California es uno de los estados más diversos dentro de los Estados Unidos de Norteamérica.  El Buró del Censo de los EE.UU. (2000) reporta la siguiente información del Censo del 2000 que refleja la composición demográfica de California
:

· 59.5% blancos

· 32.4% hispanos o latinos

· 10.9% asiáticos americanos

· 6.7% negros o afro-americanos

· 1.0% indígenas americanos y nativos de Alaska o

· 0.3% nativos de Hawai e isleños del Pacífico. 

Nacionalmente, el porcentaje de las personas con discapacidades de acuerdo a su etnia es el siguiente:

· 18.3% blancos

· 20.9% hispanos o latinos

· 16.6% asiáticos americanos

· 24.3% negros o afro-americanos

· 24.3% indígenas americanos y nativos de Alaska y

· 19% nativos de Hawai e isleños del Pacífico (Buró del Censo de EE.UU., Estado de Discapacidad).

Desafortunadamente, el uso de la tecnología auxiliar (TA) por miembros de grupos de minoría étnica no se ha investigado a fondo.  Por este motivo, el Proyecto de Investigación Comunitaria para la Tecnología Auxiliar (CR4AT) decidió examinar el uso y las barreras a la TA por los miembros de estas poblaciones.

Mientras que se llevaban a cabo investigaciones preliminares, La Fundación de California de Centros para Vivir Independientemente (CFILC) identificó los asuntos que intersectan a los problemas que afectan a las minorías étnicas y las complicaciones del financiamiento.  Estas dos áreas se añadieron a la agenda de la investigación muy temprano en el proceso de investigación.  Las metas al trabajar con los consumidores de estas poblaciones incluían los siguientes:

· Hacer la investigación inclusiva y sensible a las necesidades de las minorías étnicas

· Representar la población de California lo mejor posible de acuerdo a nuestra habilidad, por medio de reclutamiento siguiente y esfuerzos de hacer muestras de sobra

· Entender cómo la TA es o no es eficaz para las minorías étnicas

El CR4AT organizó sesiones según una variedad de tipos de población, incluyendo la afro-americana, la asiático americana/isleña del Pacífico, la latina, y la de los indígenas americanos.  Las preguntas de los grupos de enfoque para las poblaciones arriba mencionadas incluyeron:

· ¿Por qué se aceptan algunos tipos de TA y se rechazan otros?

· ¿Cómo podría ayudarles mejor el equipo?

· ¿Quién paga la TA?

· ¿Por qué podría preferir la gente sobrevivir sin la TA?

El diseño de la investigación que se empleó les permite a los miembros de una comunidad de discapacidades guiar el enfoque del proceso de investigación.  A todos los participantes de la investigación se les pone al tanto de la investigación y contribuyen activamente a su dirección y resultados.  Este diseño contrasta en gran parte con el “modelo convencional de investigación pura” donde se trata a los participantes como participantes pasivos y simplemente se les quita la información (Whyte, 1991).  Los investigadores de la comunidad facilitaron y tomaron notas durante las juntas de los grupos de enfoque y también codificaron los resultados cualitativos utilizando un método que aprendieron en un entrenamiento con la CFILC.  El personal de la CFILC y los investigadores universitarios de la CSUN también codificaron, y se valuó un alto nivel de dependencia Inter-rater.  Los miembros del equipo de investigación incluían individuos que hablaban inglés, español y otros idiomas, al igual que personas de diferentes fondos raciales o étnicos.

El Uso de la TA de las Minorías

Se mencionaron diferentes tecnologías dentro de cada población.  En el grupo de indígenas americanos, se mencionaron seis dispositivos: una silla ergonómica, una charola para la computadora, una venda ACE, muletas, una cerradura de tobillo, y zapatos de laboratorio.  Para los consumidores afro-americanos, los artículos más populares eran bastones, sillas de ruedas, patinetes y andadores.  Dentro de la población latina se mencionó una multitud de TA.  Los artículos más populares incluían bastones y computadoras (que incluían software adaptable), pero también se mencionaron artículos como una silla de ruedas, pelotas para aliviar el estrés, y dispositivos que hablan, como relojes y hornos de microondas. 

Al utilizar la TA los consumidores podían obrar recíprocamente con sus comunidades al aventurarse fuera de su casa y al desarrollar relaciones sociales.  Muchas personas estarían encerradas en casa o restringidas a la cama sin sus dispositivos.  Antes de recibir su TA, un consumidor asiático americano se pasaba los días viendo la televisión.  Al recibir un programa de arte por computadora, el consumidor comenzó a hacer tarjetas, carteles y otras creaciones para otras personas.

Los participantes también pudieron mejorar su empleo con la tecnología auxiliar.  En el grupo de enfoque de los indígenas americanos, una persona recibió una silla ergonómica y una charola de computadora para hacer su estación de trabajo “correctamente ergonómica”.  Antes de recibir el equipo, esta participante escribía todo a mano porque le resultaba incómodo utilizar la computadora.

“No hacía más que escribir a mano por mucho tiempo hasta que pusieron la charola de la computadora y la silla ergonómica.”

Con este equipo, el consumidor pudo aumentar sus horas laborales de 20 a 30 horas por semana y aumentar su productividad en el empleo.

La tecnología auxiliar también promovía mejores resultado de salud para los participantes de los grupos de enfoque.  La gente reportó menos dolor cuando sus dispositivos de TA estaban disponibles para ellos.  Una consumidora indígena americana se pasaba partes del día laboral acostada en el suelo por el dolor antes de que recibiera sus dispositivos de TA.

“Terminaba acostándome en los tapetes a medio día.  Cuando trabajaba tiempo completo me acabé todas mis horas de enfermedad y vacaciones y estaba de un lado para otro entre tiempo completo y medio tiempo y no sabía para que lado hacerme.  De modo que también utilizaba el tapete para acostarme.  Usar la computadora y levantar me estaban causando mucho dolor.”

Utilizar la TA apropiada puede reducir la cantidad de dolor que los consumidores sufrían en su vida diaria.  La gente también usaba dispositivos de TA para mejorar su salud.  Una consumidora latina utilizaba una variedad de dispositivos para hacer más fuertes sus músculos.

“He perdido uso en mi mano por causa de un accidente que hace que se me entumezcan la manos.  Utilizo bolas para reducir el estrés para hacer ejercicios de apretar, como forma de ejercicio escribo en la computadora, y aprieto y suelto cosas para hacer mis manos más fuertes.”

La tecnología auxiliar no sólo afecta el dolor y la salud física, sino que también afecta la salud mental.  Para estos participantes de los grupos de enfoque, el uso de la TA significaba un aumentado acceso al empleo, a la comunidad, y a mucho más.  Inversamente, cuando se les preguntó cómo sería diferente su vida sin sus dispositivos, muchos respondieron, “deprimente.”

“No creo que podría sobrevivir [sin mis bolas para reducir el estrés]; probablemente estarían entumecidas mis manos.  Estoy segura que mi energía se vería afectada, y sé que me deprimiría.”

Sin la TA, muchas actividades serían menos asequibles.  No solamente se reduciría la funcionalidad, sino que también se reduciría el trabajo y el juego.  Para muchos participantes, su actual calidad de vida se debía por lo menos en parte a la TA.  La TA apropiada también impacta el éxito de la gente en la educación, el empleo, y en el vivir independientemente.  Sin la TA, se reduce la calidad de vida de los consumidores y ellos se hacen menos activos, menos saludables, y menos productivos.  Por consiguiente, disminuyeron los niveles de autoestima y la gente se deprimía.

¿Cómo Obtiene la Gente la TA?

En general las personas con discapacidades de fondo afro americano, asiático americano, latino e indígena americano, reportaron que utilizaban fuentes de financiación similares a las que utilizaba la población de discapacidad en general.  Combinadas, las cuatro poblaciones utilizaban una variedad de móviles.  

Muchos participantes reportaron que utilizaban seguro médico y beneficios médicos para comprar sus dispositivos.  Esta fuente de financiación parecía ser muy popular entre los consumidores afro americanos y latinos.  La mayoría de los participantes afro americanos utilizaban Medi-Cal como una corriente para pagar su TA.  A veces esta corriente se utilizaba en conjunción con otras corrientes, tales como Medicare u otra forma de seguro médico.  Las rutas médicas de Medi-Cal, Medicare y recomendaciones de doctores también eran populares entre las poblaciones de latinos.  Además de estas vías de salud, los afro-americanos también se beneficiaban de los beneficios de la Administración de Veteranos (VA) y de cobertura de HMO.  No tuvimos información adecuada tocante a los asiáticos americanos para reportar en su uso de financiamiento.

El Departamento de Rehabilitación de California (DOR) fue una corriente de financiamiento que se mencionó a menudo entre la población de latinos.  La gente obtuvo una variedad de dispositivos utilizando este método, incluyendo: una computadora portátil, básculas que hablan, bastones blancos, y una máquina para hacer etiquetas en Braille.  Mientras que la velocidad del proceso variaba desde un par de semanas hasta un número de meses, los consumidores parecían contentos con su experiencia en general.  Esto es particularmente interesante, ya que otros grupos de participantes tenían cosas menos positivas que decir.

Los miembros de los cuatro grupos étnicos también utilizaron otros métodos de financiamiento.  Unos cuantos consumidores pudieron obtener dispositivos por medio de agencias.  Un consumidor afro-americano pudo obtener un teléfono adaptable gratuito a través de la recomendación de un Centro para Vivir Independientemente (ILC) local.  Unos cuantos participantes latinos recibieron dispositivos de otras agencias, tales como el Instituto Braille.  No muchos participantes en este grupo mencionaron que utilizaban su TA para actividades laborales.  Por consiguiente, raramente se mencionó el financiamiento para la tecnología auxiliar por parte de los empleadores.  Esto también es importante porque acomodaciones costeadas por el empleador son extremadamente importantes para asegurar el acceso a empleos.

En otros casos, el consumidor o un miembro de su familia compraron la TA.  Aunque no era una fuente de financiación frecuente, se mencionó en los grupos de enfoque de los afro-americanos, asiático americanos y de latinos.  Variaban los motivos para pagar de su propio bolsillo.  A veces los consumidores compraron dispositivos después de que otra fuente de financiación se los negó.  Otro consumidor latino compró “artículos pequeños” utilizando fondos personales y utilizaba a DOR o a otras agencias para los artículos más caros.

Algunos participantes buscaron financiamiento alterno para sus dispositivos.  Unas cuantas personas pudieron tomar prestada la TA.  Un consumidor latino pudo tomar prestado un bastón del gerente de su vivienda.  Otro participante recibió dinero de becas para pagar su TA.

Historias de Éxito

La vida de muchos consumidores de estos grupos de enfoque se ha enriquecido por el uso y el acceso a la TA.  En los grupos de enfoque del CR4AT, a los participantes se les pidió que compartieran cómo la tecnología auxiliar les ha afectado la vida.  La gente reportó éxito en todas las áreas de la vida, incluyendo el empleo, la funcionalidad y especialmente el vivir independientemente.  Un consumidor latino con una lesión de espina dorsal contó una historia detallada de cómo se levantó del piso.  Después de muchos malentendidos entre el doctor del participante y la terapeuta física, finalmente pudo obtener la TA que necesitaba, una silla de ruedas.

“Después de atravesar por todo eso, conseguí este coraje para luchar, para salir adelante en la vida e hice todo lo posible para tener éxito.  Soy un activista en la comunidad, presidente del PTA, y muy activo en la comunidad.  Cuando [el especialista del ILC] me llama y me dice que han donado una silla, la levanto y se la doy alguien más.  La inspiración en mi vida es lo que hago por la comunidad, especialmente por la gente en esta área.”

Cuando la gente dentro de una comunidad unida tiene una experiencia positiva, es muy probable que compartan con los demás.  Con el equipo apropiado, este consumidor pudo no sólo ser activo en la comunidad, sino que también pudo ayudar a los miembros de la comunidad.  La gente de las comunidades de minorías étnicas puede ser más receptiva a la información de los miembros de la comunidad; por eso la comunicación de boca a boca puede ser una herramienta útil.  Desarrollar una relación donde hay confianza es esencial para trabajar en una comunidad que se ha marginado o que es tradicionalmente poco servida.

¿Por qué deja la gente de utilizar la TA?

La gente puede dejar de utilizar sus dispositivos de tecnología auxiliar.  Sólo los consumidores afro-americanos de los grupos de enfoque específicamente comentaron sobre esto, pero las respuestas eran muy parecidas a las de los consumidores de todos los grupos de enfoque.  El motivo más común trataba con dispositivos que no eran apropiados.  Esto podía ocurrir por una variedad de razones.  Unos cuantos ejemplos que mencionaron los consumidores son los siguientes:

“Siento que utilizo el bastón más que el andador en casa.  Es difícil arrastrarlo en la alfombra.”

“A veces no puedo utilizar el patinete porque es muy grande.  Es muy pesado y no cabe en el coche.  Me llevo la silla.”

Estos consumidores han indicado que el tamaño y el tipo del equipo tienen un impacto en su uso.  Si es muy grande o difícil de utilizar la gente deja de utilizarlo.

“Una vez me hicieron un soporte, pero nunca pude encontrar un zapato que cupiera por encima.  Sabes, un talla 8 para un pie y un talla 10 para el otro.  De modo que nunca lo utilicé… simplemente lo tengo arrumbado en el armario.”

La talla apropiada también es importante.  Si no queda bien puede haber dolor o lesión a causa de que talla o por la presión.  Además, si algo no funciona con otros dispositivos entonces puede ser que lo abandonen.

Los consumidores también pueden abandonar un dispositivo si ya no lo necesitan.  Quizás se recetó el equipo después de una cirugía y sólo se utilizó para sanar y rehabilitación.  Después que se completa ese período de tiempo, puede ser que el consumidor pueda funcionar sin él.  

Barreras Extraordinarias del Uso de la TA

Mientras que los consumidores de los grupos de enfoque del historial de minoría étnica no reportaron que utilizaban alguna tecnología auxiliar, también sufrieron barreras.  Algunas de estas eran únicas para ciertos miembros de la comunidad, otras las compartían las cuatro comunidades.  Se reportó una falta de información en estas comunidades como una gran barrera.  La información en torno a la tecnología auxiliar no siempre llega a estas comunidades, de modo que las personas se sienten inseguras en lo que hacer.

“Educación.  No estamos al tanto [de la TA].  Las personas en la comunidad negra están DES-educados en cuestión de lo que hay disponible.”

“Noté que hay muy poca información [en la comunidad asiático americana].”

Mientras que la barrera de falta de educación no era particular a estas cuatro comunidades, estaba añadida a otros factores tales como el idioma, la actitud hacia las discapacidades y otros temas culturales.

Los consumidores latinos y asiático-americanos de los grupos de enfoque citaron al idioma como una barrera al tener acceso a la información sobre la TA y los servicios relacionados con la TA.  Aún cuando la información está disponible en idiomas aparte del inglés, no siempre se le ofrece al consumidor.

“El problema es que siento que me dicen que me van a ayudar y no sucede nada… especialmente cuando la información se les da a los consumidores en inglés y en los sitios no se habla español… la mayoría de la gente no tiene a nadie que les traduzca, de modo que se quedan en las mismas.”

A menudo el personal médico y otros proveedores de servicio no hablan el mismo idioma que el consumidor.  A veces, sin otro medio de comunicación, los niños se ven forzados a hacer de intérpretes para los miembros adultos de su familia.  Los niños jóvenes a menudo no son lo suficientemente maduros o no tienen la suficiente experiencia para tratar una conversación potencialmente compleja entre un familiar adulto y su proveedor de servicio.  Puede haber términos no familiares y conceptos que no se traducen directamente de un idioma al otro (Reed y Doe, 2003).  Sin información accesible fácilmente disponible, estos consumidores quedan perplejos.  La barrera del idioma entonces regresa al problema de la falta de información que se identificó previamente en estas poblaciones.

Los consumidores en el grupo de enfoque de los indígenas americanos vivían en un área rural de California.  La localidad geográfica de estos consumidores les presta su propio juego de barreras al acceso a la TA, la información y los servicios, incluyendo el transporte y el acceso en general al servicio telefónico de larga distancia (Sanderson y Yazzie-King, 2001).  En los grupos de enfoque del CR4AT, los consumidores reportaron que estos son unos graves problemas.  La marginalización o aislamiento, asuntos a los que se enfrentaron muchos participantes en el grupo de enfoque de los indígenas americanos, pueden convertirse en barreras para el acceso a la TA que de otra manera debería ser disponible para todos.

“La gente falta a las citas médicas y a las referencias porque el transporte falla.  La gente que califica para los servicios no los recibe porque no pueden llegar [a la ciudad] y es allí donde está la mayoría de los servicios.  Como cuando la gente califica para [DOR] y la gente que califica para seguridad social.  No la reciben.  No pueden llegar a las citas o a los teléfonos… muchas personas aquí porque las tarifas son más altas aquí.”

En las comunidades rurales donde vivían algunos participantes indígenas americanos, los bajos niveles de ingreso también presentaban un problema.  Los consumidores reportaron que tenían problemas al intentar vivir con salarios mínimos y con empleos de parte de tiempo.  Intentar el acceso a los servicios se puede convertir casi en un lujo para los consumidores rurales que tienen poco, o ningún, acceso al transporte o a los servicios telefónicos.

Las personas vacilaban al buscar servicios porque tenían miedo y no confiaban en aquellos afuera de sus comunidades.  Bajos niveles en la capacidad de leer y escribir presentaba una preocupación porque cierto equipo solamente se puede operar en inglés.  A veces las personas tenían miedo de pedir ayuda debido a su status migratorio.  Esta era una preocupación para algunos miembros de la comunidad latina.

“Con las sillas de ruedas, muchas personas tienen miedo de obtener cosas o equipo porque creen que les va a afectar su estado migratorio.”

“Muchas veces… es una situación migratoria donde no deben estar aquí, de modo que tienen miedo de obtener la ayuda.”

La gente tenía miedo de obtener equipo y demás asistencia porque supuestamente no debe recibir nada del gobierno mientras que busca la ciudadanía americana.  Dentro de la comunidad de los indígenas americanos, los consumidores no tienen confianza por el historial de su comunidad donde entra la gente, toma y se va.

“…hay una desconfianza de la gente.  Me toma mucho tiempo confiar en la gente.  Es como si entrara la gente y luego se fuera.”

Cuando la gente busca servicios, no reciben la asistencia que necesitan.  Ahora muchos vacilan al hablar con alguien o al intentar trabajar con alguien más.

Puede ser que algunos consumidores se nieguen a aceptar sus discapacidades o su necesidad de tecnología auxiliar.  Los participantes de los grupos de enfoque afro-americano y asiático americano discutieron esto.  En un grupo de enfoque asiático americano se discutió lo siguiente:

“…no [podía] encararme a mi discapacidad [al] principio.  Trabajaba duro.  No lo aceptaba, de modo que aprendí el camino…”

Si un consumidor no puede aceptar su discapacidad, aumenta la posibilidad de que no utilice la TA.  Todavía hay un gran estigma asociado con la gama de discapacidades y esto puede afectar la manera en la que la gente pide ayuda o se identifica como persona que tiene una discapacidad.  En las palabras de un participante de los grupos de enfoque afro-americano:

“Algunas personas simplemente no quieren que el resto del mundo sepa que no pueden ver, oír, etc., de modo que simplemente no utilizan sus dispositivos.”

Los consumidores en estas comunidades pueden estar al tanto de los dispositivos que existen para ellos, pero no están dispuestos a utilizarlos.  Algunas personas trabajan duro para mantener privada su discapacidad.  El uso de dispositivos de TA atrae la atención a algo que la persona intenta esconder (Smith-Lewis, 1992; como se cita en Kemp y Parette, 2000, p. 386).

Estrategias de Mejoramiento para las Minorías Étnicas

Los participantes de los grupos de enfoque de fondo de minoría étnica identificaron al acceso equitativo a la información y a los servicios como la mayor barrera para la TA.  Un consumidor asiático-americano sugirió que se usara a los representantes de las comunidades como medio para educar a las poblaciones diversas acerca de los servicios relacionados a las discapacidades y la tecnología auxiliar.  Utilizar un intermedio podría ayudarles a los miembros de la comunidad a ser más receptivos a nueva información.  En otro grupo de enfoque, un consumidor latino quería crear un grupo de abogados que representan a todos los consumidores que necesitaban información sobre la TA y los servicios relacionados a la TA.  Los consumidores de la comunidad indígena-americana también deseaban abogados del prójimo.

Los consumidores asiático-americanos expresaron el deseo de que los vieran como más que “asiático-americanos.”  Los participantes revelaron que no siempre se veían como miembros de un grupo homogéneo.  Un consumidor coreano-americano compartió como la gente a veces lo confunde por chino-americano.

“A veces la gente cree que soy chino, pero no lo soy… tengo que decirles que soy coreano, no chino.  ¿Parezco chino?  ¡No soy chino!”

Al entregar servicios, es importante reconocer que cada comunidad puede verse a sí misma como un grupo diferente; por lo tanto que establecer contactos en cada comunidad respectiva puede servir a los consumidores.

Los consumidores también discutieron problemas que necesitaban soluciones más sistemáticas.  Como la mayoría de los consumidores en otros grupos de enfoque, los consumidores expresaron el deseo de ver tanto al público como a los profesionales mejor educados acerca de la discapacidad y la tecnología auxiliar.  Los consumidores están interesados en ver más financiamiento para completar esta tarea.  Los consumidores están particularmente interesados en un proceso de financiamiento de Medi-Cal que sea justo y accesible.  En un ejemplo, un consumidor indígena-americano no pudo recibir asistencia por causa de un carro viejo.

“mi hermano tuvo un accidente hace diez años en un choque de motocicleta y casi se muere e intentó obtener Medi-Cal y tiene un carro viejo como de los treinta y usaron eso en su contra y dijeron que no podía recibir asistencia por culpa de ese carro maltratado.  Supongo que lo valúan como antigüedad.”

Conclusión

Los grupos de enfoque pueden servir de valiosa herramienta para atrapar los sentimientos, las emociones y los valores de los participantes, al igual que la información de la investigación.  Desafortunadamente, el CR4AT no pudo recoger el número deseado de participantes de las poblaciones afro-americanas, asiático-americanas/isleñas del Pacífico, e indígenas americanas.  El personal y los investigadores no siempre tenían éxito cuando intentaban colaborar con los miembros de las comunidades en estas poblaciones.  A veces las comunidades étnicas pueden tener menos confianza de los intrusos.  Aunque la mayoría de la gente que llevó a cabo la investigación era gente con discapacidades, menos de la mitad pertenecía a minorías étnicas.  Aún cuando la persona que dirige el grupo es del mismo historial existe la dificultad de establecer una conexión con el grupo que se incluye en la investigación.

Durante los grupos de enfoque dentro de estas poblaciones, los consumidores comentaron acerca de la habilidad de tener acceso a la información desde sus respectivas comunidades.  En el grupo de enfoque asiático-americano, un consumidor sugirió que hubiera un miembro de la comunidad asiático-americana que sirviera de enlace y ayudara a dirigir la colaboración.  En el grupo de enfoque indígena-americano un participante dijo:

“… la gente quizás no quiera sacar al aire sus historias enfrente de personas que ellos conocen… demasiado personal.”

Uno de los grupos de enfoque afro-americanos se sostuvo en un edificio de apartamentos para ancianos y gente con discapacidades afiliado a una iglesia.  El moderador de este grupo en particular era miembro de esa iglesia.  Los participantes de este grupo eran más abiertos a participar en el proyecto porque “ellos cuidan a los suyos.”  En cada uno de estos casos, la confianza era un factor importante para determinar el nivel de participación de los miembros de las comunidades asiático-americanas, indígenas-americanas, y afro-americanas.  Para hacer frente a este problema, el CR4AT suplementó esta información con aquella información obtenida de informantes clave dentro de cada una de las comunidades respectivas.  Como se ha mencionado antes, trabajar con comunidades poco servidas requiere más tiempo, tanto en el reclutamiento de los participantes y en el llevar a cabo la investigación.  Tarde o temprano los investigadores de corriente principal aprenderán que para atender adecuadamente a los asuntos de las personas que han sido excluidas necesitan comprometer más tiempo y recursos.

Las juntas con los consumidores de estas poblaciones diversas confirma que la tecnología auxiliar puede ser y es beneficial para las personas de fondo étnico, pero todavía se tiene que hacer mucho trabajo para llevar la información, la tecnología y los servicios a las comunidades.  Mientras que los asuntos culturales sí desempeñan un papel para muchos, la barrera más grande para las cuatro comunidades étnicas es el acceso.  Muchos de los demás problemas, incluyendo el idioma y el transporte, regresan a este mismo asunto.  Se deben tomar pasos para reducir las múltiples barreras a la información y a los servicios antes de que los miembros de estas poblaciones puedan experimentar todos los beneficios a su disposición.

Programa de Telecomunicaciones para los Sordos y Discapacitados

Historia de Éxito TA a Nivel Macro

Una de las historias de éxito más importante y mejor conocida en cuestión de financiación y de proveer servicios de TA es el Programa de Telecomunicaciones para los Sordos y Discapacitados.  La Fundación de California de Acceso a las Comunicaciones (a la que contrata la Comisión de Utilidades Públicas de California para que maneje el DDTP) ha estado involucrada con este programa por muchos años y tiene un gran número de consumidores.  La legislación original que mandaba la distribución de TTYs se aprobó en 1979 (SB597), y el equipo empezó a distribuirse en 1981.  Después se añadió el equipo especializado adicional y el Servicio de Relevo de California (CRS).

En promedio, La DDTP distribuye entre 130,000 y 150,000 piezas de equipo por año.  Como muchos consumidores reciben múltiples piezas de equipo, esto equivale a que sirven entre 75,000 a 100,000 consumidores por año.  No todos son nuevos consumidores para el programa.  Muchos de estos consumidores recibieron equipo del programa en el pasado y cambian o renuevan su equipo.  Es importante hacer notar que muchas personas necesitan reparaciones para su equipo actual y a menudo el proceso conlleva regresar el dispositivo que no funciona y recibir un reemplazo.

Si el equipo de un consumidor se rompe o funciona mal, el consumidor se pone en contacto con el centro al 1-800-806-1191 (de voz) o 1-800-806-4474 (TTY).  También hay números de contacto en español: 1-800-949-5650 (de voz) y 1-800-896-7670 (TTY).  El centro de distribución le envía el equipo nuevo al consumidor, y le envía una caja para que el consumidor envíe el equipo descompuesto.  UPS regresa a la casa del consumidor y recoge el equipo descompuesto.

Una de las razones por las cuales este programa tiene tanto éxito es que no hay cargos para el consumidor.  Mucha gente con discapacidades normalmente no podría pagar los costos de la tecnología auxiliar.  Este programa reparte los gastos entre millones de residentes de modo que ninguna persona pague ningún costo importante.  El programa recibe sus fondos de un pequeño sobrecargo que aparece en todos los cobros de teléfono de California.  Este cargo se añade a los servicios celulares e inalámbricos, al igual que al servicio de líneas de tierra.   El sobrecargo lo cobran todas las compañías telefónicas de California y es enviado a la Comisión de Utilidades Públicas de California (CPUC).  La CPUC deposita estos fondos en la Tesorería del Estado.  El sobrecargo está actualmente al .047% de todos los cobros en el interior del estado, y la CPUC puede ajustarlo anualmente, dependiendo en la necesidad de fondos.

Otra parte del éxito es la manera en la que la agencia incluye a los consumidores y a la gente con discapacidades como parte de la entrega de servicios y de la operación del programa.  Continuamente buscan candidatos cualificados sordos y discapacitados para llenar puestos vacantes en el DDTP.  Porque sirven a gente de muchas discapacidades diferentes, todos los empleados tienen conocimientos y sensitividad hacia la gente con discapacidades.  La gente Sorda y discapacitada también ejerce posiciones clave de gerencia.  En los 7 Centros de Servicio a nivel estatal, se puede atender a cualquier cliente en Lengua de Signo Americana (ASL), y cada Centro de Servicio provee servicios en por lo menos una lengua extranjera, tales como español o armenio.  También, varios de los Especialistas de Reclutamiento y Asesores del Campo son sordos y proveen sus servicios y presentaciones en ASL.

El modelo de servicio de entrega del DDTP se desarrolló con substancial ayuda de los consumidores.  Al programa lo asisten tres comités de asesoría cuyos miembros que votan son todos consumidores que utilizan el equipo y los servicios que provee el DDTP y que representan grandes distritos electorales de usuarios del programa.  Las características del programa, tales como ninguna restricción por edad o ingresos para recibir equipo y una póliza para reparar o reemplazar todo el equipo para los consumidores, se diseñaron para permitirle al programa responder a las necesidades de los consumidores y para hacerlo lo más fácil posible para que los consumidores tuvieran acceso al programa.  El programa también opera con el concepto de equivalencia funcional.  Shelley Bergum, Directora Ejecutiva, reportó, “Nuestra meta es hacer que el acceso a los servicios telefónicos para las personas sordas y con discapacidades sean funcionalmente equitativas a la manera en la que las personas sin discapacidades tienen acceso a sus servicios de telefonía.  Somos afortunados aquí en California de tener un mecanismo de financiamiento fuerte y estable que le permite a nuestro programa los fondos que necesita para implementar estas importantes metas.”

También explicó como los comités trabajan para el programa.

“Nuestros comités de asesoría todavía desempeñan un papel importante en el programa.  Estos comités son El Comité Administrativo del Acceso a las Telecomunicaciones para los Sordos y Discapacitados (TADDAC), El Comité de Asesoría de Servicio de Relevo de California (CRSAC) y el Comité de Asesoría de Programa de Equipo (EPAC).  Porque los miembros de estos comités son consumidores que utilizan el equipo del programa y los servicios, continuamente asesoran el programa y a la CPUC en cuestión de las cambiantes necesidades de sus constituyentes, y se aseguran que las pólizas del programa y los procedimientos mantengan al programa fácil de utilizar.”

El éxito de este programa demuestra que sí es posible diseñar y entregar servicios a nivel estatal para proveer tecnología auxiliar a los consumidores.  California es una gran área de servicio pero este servicio de todas maneras puede alcanzar a las personas en zonas rurales o remotas de California.  Tienen 12 Especialistas de Reclutamiento por todo el estado que proveen información acerca de nuestro programa por medio de presentaciones a grupos de enfoque, grupos cívicos y educacionales, oficinas gubernamentales de la ciudad, el estado y federales, etc.  Los Especialistas de Reclutamiento también patrocinan casetas en conferencias, convenciones, y exhibiciones.  A cada Especialista de Reclutamiento se le asigna un territorio geográfico específico para que todo el estado esté cubierto.  El personal no va a las áreas rurales o remotas tan a menudo como les gustaría, pero el DDTP si recibe solicitudes de presentaciones de reclutamiento de todos los rincones del estado, y se satisfacen todas las peticiones.  

También hay 13 Asesores de Campo que entregan equipo al hogar de los consumidores para ayudarles a acomodarlo y para proveer entrenamiento.  Los Asesores de Campo visitan a los consumidores en cualquier área del estado donde se requiera una visita a casa.  Típicamente, las visitas a los consumidores se planifican dentro de una o dos semanas de cuando se hizo la petición, aún para los clientes que viven en áreas remotas.
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¿Tiene Dinero?

TA y los Fondos

por Tanis Doe, Doctorada en Filosofía, (Ph.D.) y Amy Noakes, Licenciada en Ciencias, (B.S.)

Historial

El Proyecto de Investigación Comunitaria para la Tecnología Auxiliar (CR4AT) le hizo preguntas sobre las experiencias con la tecnología auxiliar (TA) a cada grupo entrevistado.  Uno de los temas más importantes que se discutió era como el equipo y los servicios se obtenían y se financiaban.  A los participantes se les preguntaba cómo adquirieron su tecnología auxiliar al igual que preguntas sobre reparaciones y problemas asociados con el sistema.  Aunque los resultados en general parezcan deprimentes, hay esperanzas.  Algunas personas han encontrado su camino a través del laberinto de requisitos, elegibilidad, y formas de solicitud para obtener lo que en verdad necesitan.  Aunque estas personas sean las “afortunadas” muchas más continúan batallando sin la TA que necesitan, sin embargo, sí nos da dirección para considerar alternativas al sistema actual.  

Entre los temas que surgieron en las declaraciones en los grupos de enfoque hubo: batallas, reparaciones, entrenamiento, comunicación y costo.  Para sólo una pequeña porción de la población con la que hablamos (y supuestamente California en general), el costo no presentaba un problema.  Para las personas con riquezas propias o con seguro de cuidado médico extremadamente bueno, el equipo era relativamente fácil de obtener, pero esto no borraba los otros problemas sufridos.  En este capítulo se discutirá los asuntos que más frecuentemente surgieron tocante el financiamiento y se pondrán dentro de un contexto.  

Porque este proyecto ve los asuntos por medio de un lente ecológico, este capítulo también verá desde el nivel de la póliza hasta el nivel individual.  Sabemos que la TA puede posibilitar y habilitar a las personas con discapacidades para vivir, trabajar, aprender, y participar en la sociedad.  Sabemos mucho menos acerca de la naturaleza exacta de cómo funciona esta habilitación y de lo que trabaja mejor en el sistema de TA.  Estas son las historias que cuenta la gente que intenta obtener tecnología auxiliar.  Estas son las narrativas que cuentan “como funciona.”  

La Lucha: Pelear por Nuestros Derechos

No todos saben esto, pero el Acta de Rehabilitación, el Acta de Americanos con Discapacidades, el Acta de Educación para los Individuos con Discapacidades, y la más reciente Acta de Tecnología Auxiliar son todas señales legislativas que las personas con discapacidades tienen el derecho a la tecnología.  Si los legisladores y las cortes están de acuerdo que con equipo y tecnología apropiados las personas con discapacidades pueden vivir su vida más independientemente y con dignidad, entonces el obtener la tecnología no debería ser tan difícil.  Pero la verdad es que parece que el sistema para obtener equipo es tan difícil que muchas personas viven sin el equipo que tiene capacidad de alterar la vida.

Parte de la lucha es esperar.  Es decir, puede ser que a una persona ya la hayan determinado elegible y hasta puede saber el equipo que requiere, pero el tiempo que transcurre entre pedir el equipo y recibirlo es de más de 3 meses.  En algunos casos, tales como una van adaptada, la espera puede ser de 3 años.  La lucha, entonces, comienza al telefonear, escribir, enviar correos electrónicos, e ir en persona y preguntar por el dispositivo y el porqué está tardando tanto.  Claramente hay un proceso, pero es uno lento;  hay listas de espera y demasiado papeleo para completar para siquiera empezar el proceso involucrado.  La lucha es difícil, porque mientras discutes por tus dispositivos importantes, vives sin ellos.  De modo que la comunicación es más difícil, la movilidad puede ser casi imposible, y la dificultad de salud (por falta del equipo) puede hacer que recibir las citas y desempeñar la abogacía necesaria sea más difícil, al menos.

“Algunos del personal responsable por algunas de esas cosas simplemente no tienen ni idea de lo difícil y duras que pueden ser las cosas; a veces simplemente obtener el equipo y las cosas que necesitas puede ser un trabajo de tiempo completo.”

Esto nos lleva derechito a los problemas sistemáticos del proceso – ya sea por medio de una organización de mantenimiento de salud (HMO) o un proceso del Departamento de Rehabilitación de California (DOR), a menudo hay un proceso muy específico de petición para el equipo que despersonaliza al individuo y hace esperar a la persona (innecesariamente) antes de recibir los dispositivos que necesita.  Tan sólo el papeleo puede proveer trabajo para tres o cuatro personas y lo hace muy difícil para que aquellas personas analfabetas o sin abogados naveguen por la burocracia.  El papeleo se mencionó en un número de grupos de enfoque, especialmente entre la gente con baja capacidad para leer y escribir o gente con dificultades para llenar formularios.

El sentimiento de bóveda que era aparente en todos los grupos de enfoque del CR4AT que se llevaron a cabo, sin importar el tema, era el hecho de que la financiación era una barrera.  Los participantes reportaron una y otra vez que “luchar contra el sistema” o pelear con el proveedor de fondos.  Esta dependencia en “otros” para proveer por ellos también produce y refuerza la desigualdad y dependencia en lugar de la independencia.  Los consumidores relataron que sentían como si las agencias que financian la TA hubieran intencionalmente desarrollado un sistema complicado con barricadas en cada articulación.  

“Si necesitas algo que mejora la vida, ¿por qué tienes que discutir con el seguro para obtenerlo?  A fin de cuentas, se resume en encontrar el artículo y luchar con el seguro para que lo pague.  ¡Ellos ven solamente el dinero y no la calidad de vida!”

“Y te niegan los servicios un par de veces, simplemente para asegurarse que en verdad lo quieres o lo necesitas.”

Existe una experiencia casi universal de frustración y exasperación con el sistema de pagador de tercera persona de TA.  Un problema específico es que el papeleo no siempre se mantiene en el expediente de nuevas peticiones de manera que el proceso de asesoría tiene que hacerse en su totalidad cada vez por cada pieza nueva de TA.  Algunos consumidores han recurrido a apelaciones y acción legal para obtener el equipo.  Esta es la forma más formal de la lucha.  Al nivel individual, a veces el médico recomienda o receta un dispositivo pero el proveedor de fondos no lo aprueba.  La comunidad médica probablemente deba considerarlo un insulto a su experiencia, pero los consumidores que entrevistamos quieren alejarse del modelo médico, particularmente los que le permiten todas las decisiones a los profesionales.  También es complicado cuando el seguro médico que niega la petición también contrata al médico que hizo la recomendación.  La preocupación principal es que la gama de proveedores de fondos provee un injusto y disparejo acceso al equipo a través de la gama diversa de consumidores.  Los ancianos y los veteranos tienen diferente acceso que los niños o los alumnos, y la gente que tiene seguro de organizaciones de mantenimiento de salud tienen menos cobertura que la gente más pobre que tiene Medi-Cal.

Además de la lucha cuando está en camino el proceso, hay una lucha más política en la obligación del estado de proveer equipo a varios niveles.  ¿Permite la TA ser funcional, en el propio hogar, o puede permitir trabajar, ser padre, o ir a la escuela?  Si el seguro sí cubre actividades de vida básicas, ¿qué pasa con las actividades recreativas, espirituales u otras necesidades que son personalmente importantes pero que no son médicamente necesarias?

“Necesitaba barras y pasamano más que nunca después que nació el bebé y nunca me esforcé por obtenerlos, porque simplemente pensaba, ‘Bueno, puedo ingeniármelas,’ porque necesitaba otras cosas.  Pero si que las necesitaba, y cuando pude costeármelas conseguí unas que ahora creo que son inseguras si  el bebé o yo nos caemos sobre ellas.  Se tienen que quitar, pero esas eran cosas que tenía que tener, cosas que receta el doctor una y otra vez; el seguro nunca los apoya.”

Le preguntamos a los consumidores como obtuvieron su equipo, como se dieron cuenta de él, que agencia lo pagó, y como aprendieron a utilizarlo.  Tuvimos una gama de respuestas.  En gran parte la mayoría de los participantes pagaron sus propios dispositivos.  Los dispositivos que se consideran equipo médico durable, sillas de ruedas, monitores de glucosa, ventiladores, y artículos de esa índole, se financiaron comúnmente con Medicare, Medi-Cal y otras agencias de cuidado médico.

Frustración de Financiamiento

“Si puedes encontrar el dinero, creo que está allí.  Pero la burocracia es tan compleja que muchos consumidores simplemente se dan por vencidos.”

La frustración era un tema común entre los participantes de los grupos de enfoque cuando se trataba del financiamiento de la TA que necesitaban.  A los consumidores se les desanima procurarse la TA que necesitan.  Muchos sienten que no hay suficiente información a la disposición de los consumidores para que tomen una decisión, para encontrar la TA que necesitan o para localizar los fondos para pagar los dispositivos.  Además, los consumidores casi universalmente sentían que las agencias que sirven a las personas con discapacidades no tienen la compasión o capacidad necesaria para satisfacer apropiadamente las necesidades de las personas con discapacidades.  Aquellos que controlan el financiamiento muy a menudo no son personas con discapacidades y hasta los consumidores más afirmativos tienen dificultad al abogar por su equipo.

“El financiamiento siempre es difícil.  Las frustraciones particulares – nuestro sistema te llevaría a pensar que podemos comprar TA para que los niños la utilicen en casa, pero no la pueden llevar a la escuela.  Las escuelas te llevan a pensar que la pueden utilizar en la escuela pero no la pueden llevar a casa o a otra escuela.  Esa ha sido la práctica.  La manera de pensar estándar en la industria es que queremos poner las cosas en pequeños paquetes organizados.  Esperamos que los Servicios para Niños de California  o las escuelas compren la TA, y luego discutimos sobre el uso, la funcionalidad, o no compramos cosas para la educación o cosas médicas – tiene que relacionarse sólo a ciertas discapacidades.  Si una pieza de TA ha de ser eficaz en la ayuda, entonces obtenla para el individuo.  Obtenla rápido, de manera que el individuo acumule los beneficios del dispositivo, y cada uno de nosotros pague una parte del costo.  Es una barrera burocrática detrás de la cual nos escondemos, ‘nosotros’ somos todos los proveedores de fondos para la TA.  Los fondos son limitados, pero podríamos tomarlos y utilizar el dinero inteligentemente.”

La mayoría de los participantes de los grupos de enfoque tuvieron dificultades para obtener la TA que necesitaban.  Mientras esperaban a que aprobaran el financiamiento de sus dispositivos, su vida diaria se veía muy impactada.  Se repitió numerosas veces en todos los grupos de enfoque que la gente se enfrentaba a barreras cuando intentaba obtener sus dispositivos.  O se les negaba la TA y tenían que apelar varias veces, al papeleo le faltaba información pertinente, la agencia había pagado de más por servicios y quería que se les regresara su dinero, o las agencias simple y sencillamente negaban los servicios porque no estaban en su lista de dispositivos “aprobados;” es decir, no satisfacía la versión del modelo médico de funcionalidad, aunque el dispositivo pudo haber aumentado mucho los resultados de vivir independientemente.  Parte de la dificultad es que  se crean las listas y no se añade nueva tecnología, y a menudo la mejor tecnología es cara, y por lo tanto, pagarla está fuera del alcance de los individuos.  

“Creo que las personas en las oficinas, como Seguridad Social, creo que deben dejar de censurar su dinero.  Ya sabes, como tener un poco más de compasión en cuestión de lo que están haciendo o sensibilidad con lo que están tratando y con quien están tratando y no romper nuestra energía.  Como cada vez que entro, parece ser que tengo que comprobarme ante ellos y que tengo energía.”

Si Está Descompuesta no Funciona

Una de las preguntas que les hicimos a los participantes de los grupos de enfoque fue acerca de las reparaciones.  Les hicimos esta pregunta porque nuestra revisión original de la literatura nos lleva a entender que a veces obtener el equipo original es sólo el principio de la batalla.  El equipo – electrónico, computarizado o mecánico – tiene necesidades de mantenimiento.  La misma pieza de equipo que se aprobó y financió puede necesitar reparaciones, cambios o inclusive reemplazo temporal.  Las historias que escuchamos contaban de largas esperas por reparaciones, muchas reglas arbitrarias en cuanto al como y al si se puede reparar, al igual que dificultades con los vendedores y proveedores de servicio al reparar el muy necesitado equipo.  Quitarles los dispositivos que le ayudan a una persona a comunicarse, que le da movilidad a una persona discapacitada, o que le permite utilizar el Internet a una persona ciega no sólo es cuestión de inconveniencia.  Vivir sin la importante tecnología auxiliar puede alterar la vida – inclusive puede tener un impacto en la manera que la persona participa en su comunidad.  De modo que las pólizas en torno a la provisión de reemplazos, de hacer servicio al equipo, y financiar o hacer reparaciones, tienen un impacto directo en el nivel individual.

Hubo problemas con las garantías, lo que cubrían, y cómo no había equipo de reemplazo disponible.  El mantenimiento regular era un problema para mucha gente que por motivos físicos (es decir, discapacidad) no podían llevar a cabo su propio mantenimiento.  Además, a menudo era difícil obtener reparaciones simples sin una larga espera y un caro proceso.  Un consumidor iba a tiendas de bicicletas para arreglar su silla de ruedas porque era tan rentable.  Además, puede ser que la TA que se descompone no se repare en unos cuantos años debido al “tope” de costo y tiempo.  Esto significa que puede haber una espera de 3 años por una nueva silla de ruedas aunque la persona sea elegible; de todos modos tienen que esperar debido a un tope de tiempo arbitrario.  Las reparaciones son un asunto importante en la comunidad de discapacidades especialmente para la TA altamente técnica y esencial.

“Tenía una silla de ducha portátil y se rompió.  Pedí otra y me la negaron porque sólo daban una cada 7 años.  De modo que regresé a casa sin poder utilizar el retrete.  De modo que me tuve que comprar una silla nueva.”

¿Está Cubierto?


De nuestra revisión de la literatura y nuestra investigación de grupos de enfoque parece ser que es muy bien conocido que la financiación de los dispositivos de TA puede ser un proceso arduo que consume mucho tiempo.  Los dos asuntos más grandes parecen ser la cobertura del individuo de financiamiento en general, y luego cobertura para el dispositivo en particular.  Algunas agencias financian una silla manual pero no una silla motorizada y otros financian a alguien que tiene 21 años pero no a alguien que tiene 18.  El asunto de la cobertura surgió muchas veces como parte de una lucha continua para obtener el equipo necesario para vivir una vida completa.

Basado en la investigación, encontramos que un consumidor debe saber todos las “entradas y salidas” de los requisitos de una agencia de financiamiento antes de que se apruebe el dispositivo, y sea entregado para usarse.  Porque cada agencia que financia la TA tiene su propio conjunto de requisitos de elegibilidad, incluyendo una lista de dispositivos que financiarán o no financiarán, y un engranado sistema que parece trabajar en contra del consumidor, mucha gente se da por vencida completamente y sobrevive con dispositivos de calidad inferior o sin dispositivos.

“[Ellos] cambian constantemente las reglas y te cambian de persona a persona; es ‘yo pago, tu pagas,’ para atrás y para adelante.”

Hay tres factores clave en el desarrollo de la elegibilidad o los asuntos de cobertura.  Primero es la importancia del modelo médico en la manera en la que se financia la tecnología.  Segundo, es el tiempo, o la historia de como la tecnología se ha desarrollado y la legislación apenas se mantiene al tanto.  Tercero es la manera en la que los activistas consumidores y los Centros para Vivir Independientemente y otras agencias se están utilizando como corredores para trabajar con los proveedores de financiamiento de la TA.  En general hay una gran falta de conocimientos acerca de lo que se cubre y lo que no, por quién y cómo.  Esta falta de conocimientos, tratada más adelante en este libro en el capítulo de Información y Educación, es una clave para las soluciones que se necesitan en el sistema.

La Necesidad es la Madre de la Irritación

Muchos dispositivos de TA sólo se financian o se hacen disponibles si son una “necesidad médica” según los proveedores de financiamiento y los profesionales de la medicina que determinan la necesidad.  Los respondedores en los grupos de enfoque sugirieron que la definición de “necesidad médica” limita sus opciones de vivir completamente independientes y de participar completamente de la integración a la comunidad.  Se notó que las definiciones rigurosas de Medi-Cal y Medicare les prohibían a las personas con discapacidades participar completamente.  Además, se encontró que las definiciones estrictas también podían presentar un peligro a la seguridad.

“Creo que haría más fácil el que la gente pudiera obtener el equipo que necesita.  Medi-Cal y Medicare son famosos por el ‘necesidad médica;’ intentan hacerlo lo más pequeño posible y las cosas se pasan por alto.  Bueno, ¿qué tal una rampa para una silla de ruedas? – no se cubre como necesidad, pero yo no sabía que tenías que quedarte encerrado en tu casa las 24 horas al día los 7 días a la semana; ¿Acaso no es una necesidad salir de vez en cuando?  Yo diría que es un peligro a la seguridad porque ¿Qué tal si tuvieras un problema en casa y tuvieras que salir?  Abran las necesidades a cosas que la gente necesita no sólo porque sea una silla de ruedas o medicamentos; dénos acceso a todo, vendedores, medicamentos, todo eso.  ¡Me gustaría redefinir estos términos!

Las agencias que financian la TA han “mantenido criterio de elegibilidad que se basa en la definición del modelo médico de discapacidad [en el cual] los profesionales médicos deben certificar que el solicitante tiene una discapacidad.  El criterio de elegibilidad ignora el hecho de que las barreras en el ambiente frecuentemente limitan la entera o equitativa participación de las personas con discapacidades en el empleo y en su comunidad” (Concilio de Canadienses con Discapacidades, 2000).”  La mentalidad profundamente asentada del modelo médico que está arraigada en estas agencias no considera que las personas con discapacidades deban dejar el hogar para participar activamente en el trabajo y en su comunidad.  “No se engancha de maneras positivas y significativas con aquellos que tienen discapacidades, de manera que a ellos no se les excluya el trato y por consiguiente se convierta en una barrera a su participación social” (Duchan, 2001).

“Mencionas independencia, y creo que es parte del factor que necesitas para justificar la tecnología auxiliar que buscas.  Necesitas estresar el hecho de que te permitirá mantener tu independencia.”

“No tendría el requisito de que tengas que caminar en tu propia casa para poder obtener una silla motorizada.”

Para la mayoría de la perspectiva del modelo médico, hay un déficit en el cuerpo que pueda corregirse o mediarse por medio de un dispositivo.  El más simple de estos es quizás una prótesis, una pierna falsa, por ejemplo.  Pero hay muchos asuntos complicados relacionados con lo que se cubre.  Hay asuntos de estética y funcionamiento y lo que se cubre es lo que le permite caminar a una persona, no lo que se vea mejor o lo que le ayude a la persona a “pasar” por no discapacitado.  Por cierto que estas piernas falsas para nadar o para el deporte no se cubren e inclusive los dispositivos mio-eléctricos que permiten mucha más funcionalidad están restringidos de financiamiento básico.  Pueden ser financiados bajo un proyecto de investigación y desarrollo o por un programa de la industria, pero a menudo los proveedores de financiamiento toman en consideración sólo la “necesidad médica” para un dispositivo básico.

Se mencionaron 3 áreas como problemas que incluyen la falta de cobertura para las dificultades funcionales temporales o episódicas (lo que empeora por la cantidad de tiempo que se requiere para recibir aprobación), falta de cobertura para necesidades para vivir independientemente más que necesidades médicas, y lo que se considera artículos de “lujo” o componentes que no se cubren.

“La banda de tina que utilizo es un artículo de lujo según el gobierno [estado].  Me permite sentarme en la ducha y no en el suelo.”

Los participantes reflexionaron que, en su mente, la diferencia entre necesidad y conveniencia no significa nada si tiene un impacto en su independencia.  A la gente le gustaría ver esto reflejado cuando solicita a las agencias que financian la TA.  Además, se descubrió que las agencias de financiación muchas veces no encuentran a la persona “lo suficientemente discapacitada”.  Se requiere una avalancha de papeleo, y se utiliza un enfoque individual en lugar de un enfoque holístico para el financiamiento de la TA.  Otro asunto que se mencionó fue el constante requisito de probar que sigue discapacitado, sigue pobre, o que sigue sin trabajar para mantener la elegibilidad aunque el equipo sea para mediar la discapacidad.

“Tengo una lesión cerebral y también soy disléxico.  Me dijeron las compañías de seguro y los doctores que no estaba lo suficientemente discapacitado para recibir financiamiento, de modo que pagué mis propios dispositivos de TA yo mismo sin NINGUNA ayuda de DOR.  Medicare ha pagado por parte de mi equipo pero ir por medio de ellos es también un jaleo, porque tienes que navegar por tanto papeleo; puede ser frustrante.”

Quizás la necesidad esté ahora de dejar de ver la TA como “especial” y a la gente que necesita la TA como “especial.”  Igual que un microondas o una lavadora de platos son ahora bastante estándar para la mayoría de la gente, los audífonos, las sillas de ruedas y n’ Speaks
 de Braille deberían ser estándar para las personas con discapacidades.  Los proveedores de financiamiento tienen una discreción absoluta en lo que permiten o no permiten, y debido al complejo sistema hay pocos recursos.  Los consumidores mencionaron que se sentían que sobreviven con menos AT y con AT menos eficaz porque le costaba menos al proveedor de fondos.  Hay un número considerable de necesidades no satisfechas en la comunidad y la investigación ha demostrado que la frustración está en aumento.

La definición de “necesidad médica” que abarca solamente a las capacidades de funcionamiento del individuo también presentó un obstáculo a aquellos con discapacidades que son padres.  Al reunirse con padres con discapacidades, los resultados demostraron un mayor discernimiento de los problemas de los padres con discapacidades.  El asunto más grande era equipo adaptable para cuidar a sus hijos.  Cuando intentaban asegurar fondos para dispositivos de TA, los padres reportaban que las compañías de seguro raramente pensaban en sus necesidades para funcionar como padres.  Las compañías de seguros sólo veían al individuo.  Esto limitaba el acceso a la tecnología que podría asistir a los padres con discapacidades a cuidar independientemente a sus hijos.  “Funcionar como padre”, parece, no se considera un papel apropiado para las personas con discapacidades, por lo menos por los proveedores de fondos para el equipo y la TA.

“Cuando tu seguro cubre algo, no toman en cuenta lo que necesitarás para hacer de papá.  Solamente te ven a ti y eso es muy difícil porque aún cuando puede haber una solución no tienes acceso a ella.”

El Impacto del Cambio de la Tecnología y la Legislación

Uno de los asuntos que surgen acerca de la cobertura es si la legislación cubre o no cubre dispositivos específicos.  Pero cada día hay una nueva pieza de equipo que sale al mercado.  Hay adelantos en la tecnología que podrían permitir el empleo, mejoras en la salud, el hacer de padre y la educación, que no existían cuando se escribió la legislación.  Esto significa que la tecnología nueva no tiende a estar en la “lista” de los proveedores de fondos legislados.  El equipo que conocen los doctores y los terapeutas ocupacionales es más viejo, una versión más probada de los dispositivos.  Los nuevos dispositivos a menudo los exhiben en las expos y en conferencias a las que el personal de agencias financiadas por el estado no asiste.  

La legislación que se escribió bajo una premisa – que la gente discapacitada merece el derecho a vivir en su propio hogar – puede que no tome en cuenta los cambios en la economía y la naturaleza en general del empleo que ahora le permite entrar a la fuerza laboral a la misma persona, pero con equipo nuevo.  Donde podríamos haber aceptado el vivir independientemente y la inclusión en la comunidad hace 20 años, ahora exigimos acceso a la educación y a los empleos.  Puede ser que al recibir el equipo que te permite vivir seguro en tu propio hogar te niegas la oportunidad de dejar tu hogar para buscar empleo.  Se mencionó que la discriminación en edad y el grado de discapacidad lo tomaban en cuenta los proveedores de financiamiento que decidían si recibirías equipo.

“Tienes que estar extremadamente pobre para recibir Medi-Cal, ¿entonces que hacemos el resto de nosotros?  No tengo dinero para medicamentos, no puedo pagar todo ese dinero.”

Se mencionaron los niveles de ingresos como condiciones que se  utilizaban para determinar la cobertura.  Una y otra vez, los respondedores contaron los problemas con los requisitos de elegibilidad de Medi-Cal y Medicare.    Hubo los casos donde se dudaba si uno era lo “suficientemente pobre” o no para ser elegible para recibir los servicios o dispositivos, o si uno había contribuido lo suficiente al sistema de Medicare por medio del empleo.  Ser de la edad equivocada también era un factor al determinar la elegibilidad, al igual que lo era el grado de discapacidad.  En cuestión de un grado de discapacidad, la gente respondió muchas veces que no se les veía como lo “suficientemente discapacitados” para calificar a los servicios, aunque tuvieran una discapacidad verificable.

La cobertura también varía de proveedor a proveedor lo que hace la “lucha” aún más como un laberinto, especialmente porque los consumidores pueden no darse cuenta que al obtener un dispositivo de una fuente puede restringir la elegibilidad de otra.  Encontramos por medio de nuestra investigación que las fuentes de financiamiento más frecuentemente utilizadas eran al auto-pago, Medi-Cal, Medicare, Departamento de Rehabilitación de California y las organizaciones de mantenimiento de la salud, como Kaiser Permanente.

Cada fuente de financiamiento imaginable se mencionó en los grupos de enfoque.  Las principales fuentes de financiamiento para la TA era la gente discapacitada que pagaba de su propio bolsillo por los dispositivos que necesitaban.  Medi-Cal, Medicare, y Kaiser también eran responsables por muchos dispositivos de equipo médico durable.  También incluida venía el Departamento de Rehabilitación de California, específicamente la sección de Rehabilitación Vocacional que le ayudaba a aquellos que necesitaban la TA en el empleo.

Aunque otra sección de este capítulo trata del costo (que se añade a todos los asuntos), una de las fuentes principales de financiamiento era el individuo.  Esto trata con el asunto de la cobertura de una manera muy particular.  Los consumidores informados que tenían conocimiento de lo que necesitaban podían comprárselo ellos mismos sin la burocracia y los laberintos de las agencias de financiamiento.  Esto era más común, por supuesto, con los artículos menos caros, pero es importante señalar que muchas personas con discapacidades están utilizando su propio dinero para pagar equipo que no cubren (pero deberían cubrir) las agencias.

“No tenía seguro ni nada, de modo que compramos un bastón; la máquina de inhalación y de oxígeno la tuvimos que pagar nosotros mismos.  La máquina de inhalación costó más de $100 y el costo inicial del oxígeno fue de más de $100 por el tanque.  El costo del oxígeno es de solo $12 por relleno de tanque, pero todo eso salió de nuestros bolsillos.”

El auto-pago por los dispositivos de TA era una de las principales maneras por las cuales las personas con discapacidades podían obtener su equipo.  Pagar su propio equipo le da más opciones al consumidor en el proceso de tomar decisiones y le permite obtener los dispositivos que necesita en menos tiempo.  Sin embargo, adquirir la deuda para pagar el dispositivo no es una opción para muchos, y además crea un problema cuando se vive con un ingreso limitado y no puede costearse los dispositivos que necesita, de modo que sobrevive sin ellos.  Esto también se discute en el tema de costos más adelante en este capítulo.

“Utilizaba cualquier tarjeta de crédito que me aprobaran.  Ahora tengo que pagarlo por los próximos 5 años y cuando los acreedores me llamaban y me decían, ‘bueno, veo que has estado de compras en Nordstrom,’ empecé a comprar certificados de regalo, cambiarlos y utilizar el dinero para hacer cualquier cosa que tuviera que hacer.”

A muchos de los respondedores en los grupos de enfoque, el Departamento de Rehabilitación de California les ayudó en el financiamiento de sus necesidades de equipo y de empleo.  Los dispositivos financiados por DOR variaban desde menos de $600 hasta más de $50,000.  Los tipos de dispositivos que compró el departamento de Rehabilitación incluyen hardware de computadoras y adaptaciones de software, tales como grandes pantallas, programas de leer pantallas y las computadoras mismas.  Los vehículos modificados se fundaron por medio de DOR, al igual que audífonos, y varios dispositivos para baja visión/ciegos, como escritores de Braille.  También se contó que DOR proveyó oportunidades de educación para muchos de los participantes de los grupos de enfoque.  Un participante contó una experiencia positiva al tratar con DOR; DOR le proveyó al consumidor un tomador de notas y una computadora, y la arregló para que el consumidor tomara un curso de entrenamiento de computadoras para prepararse para un empleo.

La experiencia en general con DOR era mixta.  Muchos, no tenían ningún problema para recibir servicios o para obtener dispositivos por medio del programa.  En general, tomaba como seis meses para recibir la TA que se necesitaba.  Para otros, sin embargo, les tomó años para obtener el equipo financiado por el programa.  Una persona contó que “probablemente se moriría antes de que le aprobaran la van” de DOR.  Unos cuantos participantes contaron que les tomó de 3 a 5 años para recibir el equipo de parte de DOR.

 Mientras que las respuestas de los grupos de enfoque eran generalmente a favor de los servicios de DOR, varios asuntos surgieron en torno al modus operandi del Departamento del Estado.  Se reportó una y otra vez que DOR provee el equipo, pero no provee entrenamiento para el equipo.  Una consumidora todavía tenía su computadora en una caja esperando a que alguien la acomodara.  Otras preocupaciones que surgieron en los grupos de enfoque eran que DOR compraba el equipo, pero no había ni garantía ni contrato de mantenimiento con el equipo.

Varios respondedores comentaron que cuando trabajaban con DOR se sentían como si sus opiniones y opciones no se tomaran en cuenta en el proceso de obtener los servicios y dispositivos que necesitaban para el empleo.

“Ellos toman las decisiones.  Ellos dicen a donde se puede ir, dicen a que tienda ir, tienen completo control de todo el proceso.”

También se mencionó el entrenamiento profesional para los consejeros de DOR.  Como los consejeros están encargados de  muchos clientes que tienen una variedad de discapacidades y necesidades, los consejeros no pueden estar al tanto de los varios tipos de TA que está disponible par sus clientes.  Esto crea un vacío entre lo que hay disponible y lo que se provee – y a menudo  deja al consumidor con dispositivos menos que deseables que no satisfacen sus necesidades.  

“Creo que el problema con DOR es que hay personas allí que tratan con diferencias muy amplias… ahora lleva 2 años esforzándose intentando mejorar sus conocimientos para saber que dispositivos existen, y lo que ofrecen; DOR no está enseñando a su propio personal, ¿cómo puede ayudarte a ti?”

Otros con discapacidades ocultas, tales como discapacidades de aprendizaje o lesiones cerebrales traumáticas dijeron que DOR ni siquiera los aceptaba como clientes porque, aunque hubiera una necesidad de la TA en el empleo.  Sin embargo, cuando revisamos en la lista de las Preguntas Frecuentemente Hechas en la página de Internet de DOR (2003), dice que “sirven a personas con todo tipo y categoría de discapacidades.”

“Eliminaría los requisitos de Rehabilitación [DOR], para que todos recibieran la ayuda y que todos recibieran ayuda de manera oportuna.”

Apoyo de la Comunidad para la Adquisición de la Tecnología

Como respuesta a la dificultad de adquirir equipo por medio del estado federal o estatal, se han desarrollado muchas alternativas innovadoras y exitosas.   No todas las noticias son malas.  Hay algunas maneras de recibir equipo con frustración limitada.  El asunto de la cobertura se pude mediar si la comunidad o la organización están al tanto de las necesidades del cliente y están en mejor posición ya sea para proveerla o abogar por ella.  En California, el programa de teléfonos del estado cobra una fracción de dólar por cada suscriptor cada mes para recaudar una masa de dinero que se utiliza para entregar servicios por medio del Programa de Telecomunicaciones para los Sordos y Discapacitados (DDTP).  Este programa provee equipo gratuito y accesible a las personas que son elegibles.  El asunto de la cobertura parece relativamente claro para el DDTP: se debe vivir en California, un médico debe certificar la discapacidad y necesidad, y debe beneficiarse de uno de los muchos dispositivos disponibles por medio del programa.  Esta cobertura es bastante amplia y cubre todo desde TTY y servicios de señalamiento hasta teléfonos libres de manos para las personas físicamente discapacitadas.  Parte de la flexibilidad aquí es que los fondos se juntan a través de toda California y hay una actitud de privilegio para aquellos que ya pagan por utilizar el sistema de teléfono.  También es interesante hacer notar que el DDTP contrata muchas personas sordas y discapacitadas para trabajar en sus tiendas y para ayudar a entrenar a los consumidores en el uso del equipo que se provee por medio del financiamiento de DDTP.

“Simplemente le llamé a la compañía telefónica y les dije que necesitaba algún tipo de dispositivo y me enviaron un teléfono altamente amplificado y un dispositivo que puedo utilizar en el trabajo donde lo conectó al recibidor del teléfono y de allí puedo amplificar el sonido.”

Lo menos burocrática o compleja que sea la fuente de financiamiento, lo más amplio que la cobertura parecía ser.  Agencias no lucrativas tales como Easter Seales, Centros para Vivir Independientemente y otras agencias de la comunidad se veían nombradas al donar dispositivos que la gente necesitaba.  Otras agencias incluían la Administración de Veteranos, empleadores, Servicios para Niños de California, Centros Regionales, COBRA, escuelas para aquellos en los grados k a 12 y hospicios de cuidado a largo plazo.  También se nombraron las organizaciones de mantenimiento de salud (HMO), organizaciones de proveedores preferidos (PP)), y otros seguros de salud privados.  

Entrenamiento (O Falta de): Un Problema para los Profesionales y los Consumidores

Uno de los beneficios de los grupos de enfoque es que se juntan las personas para discutir asuntos comunes y aprender uno de otro.  En muchos grupos de enfoque alguien mencionaba un proceso o dispositivo que funcionaba para ellos que alguien más en el grupo desconocía.  La clave para esto parecía ser que el entrenamiento no se proveía para los profesionales o los consumidores en el uso de la TA.  

Se necesitaba el entrenamiento en cuestión de cómo acomodar los dispositivos a los individuos y en cómo los individuos usarían los dispositivos.  Esta es una necesidad no satisfecha en el proceso de financiamiento porque a menudo el dispositivo se paga pero no se provee el entrenamiento en como utilizarlo.  Los profesionales – vendedores, terapeutas ocupacionales u otros especialistas – necesitan recibir entrenamiento y actualizarse en el equipo que se les proporciona o el consumidor no tendrá la oportunidad de utilizar el dispositivo eficazmente.  El entrenamiento es sólo de un par de horas pero puede tardar hasta dos semanas.  Muchas personas con tomadores de notas en Braille podían tomar notas pero no tenían entrenamiento en cómo imprimir y por lo tanto nunca utilizaban esta función esencial de su dispositivo.

Hay definitivamente dos partes al asunto del entrenamiento; una es hacer el financiamiento disponible para el tiempo humano que se pasa en entrenar al consumidor y la otra es hacer el entrenamiento una parte más conectada al proceso de la adquisición de la TA.  Anualmente se ofrece un certificado de tecnología auxiliar en la Universidad Estatal de California en Northirdge y ahora más personas han sido entrenadas (y actualizadas) sobre los asuntos.  Pero estas personas raramente son los que toman las decisiones en las agencias de financiamiento y aún más raramente son consumidores mismos.  El entrenamiento en los dispositivos de TA debe de proveerse a los profesionales de salud y a los vendedores al igual que a los consumidores.  Los consumidores necesitan más que nada entrenamiento en sus propios dispositivos, pero también les beneficiaría aprender acerca de dispositivos que no utilizan todavía o que todavía no necesitan.  Los profesionales, por otro lado, tienen la obligación de estar familiarizados con una amplia variedad de opciones y equipo al igual que saber como utilizarlos.  Se necesita que haya financiamiento disponible para entrenar a los profesionales, para que los profesionales entrenen a los consumidores y para que los consumidores aprendan acerca de la TA.

“El fabricante se lo vende al comerciante, y el comerciante no quiere pasar el tiempo apropiado con el cliente.  Y el cliente es el que de verdad necesita la consideración, y como dices tú, tienes que abogar por ti mismo.  Porque el tiempo es dinero para los comerciantes y no quieren pasar el tiempo y es allí donde comienza el berrinche.”

(Mala)Comunicación

La comunicación es la clave tanto para servicio malo como para el servicio bueno.  Está unida al financiamiento en muchos niveles.  Una investigación de grupos de enfoque indica que se necesita tener mucha información y ser un auto-abogado habilidoso para poder obtener lo que se necesita de manera eficaz.  Los doctores, desafortunadamente, raramente saben más de la TA que las sillas de ruedas, barras y sillas de baño.  Los médicos de hoy no conocen la tecnología disponible, sin embargo los profesionales son porteros importantes en el proceso de obtener tecnología.  A menudo la reunión de un médico y un paciente/consumidor es inadecuada para que el doctor entienda y recete el dispositivo adecuado.  Los proveedores de fondos negarán las peticiones si no les es claro el motivo el propósito de la tecnología.  Esto causa mayores retrasos y a menudo comienza un ciclo de frustración y decepción que se discute a través de este capítulo.  Porque los doctores a menudo responden a los aseguradores hay presión de recetar dispositivos demasiado caros aún cuando estos sean los más apropiados, o inclusive médicamente necesarios.  Es difícil comunicarle a un doctor lo que es necesario, es significativamente más difícil si el dispositivo no es médicamente necesario pero importante para la independencia.  Junto con los problemas de comunicación entre el doctor y el consumidor, tiene que haber una comunicación entre los doctores y otros profesionales de la salud y vendedores y proveedores de servicios.  El largo camino para obtener TA se complica por la mala comunicación y falta de comunicación entre profesionales.

“Hice toda la investigación yo mismo.  De modo que yo mismo escribí la carta para justificar el equipo y se la mandé [al doctor].  La firmó, y la envió al vendedor.  La vieron y dijeron, ‘Si, esto es prometedor.’  Y luego enviaron de regreso, creo, el Certificado de Necesidad Médica.  De verdad tiene que ser enviada por la oficina del doctor.  No les gusta que se involucre el individuo.  Pero el doctor firmó la carta, de modo que no iba a haber ningún problema.  Era como si la hubiera escrito él.  Y como la oficina del doctor estaba afiliada a la Rehabilitación, entonces no fue ningún problema.  Entiendo que, en general, los doctores que no se involucran mucho en esto, que no les gusta llenar estos formularios y muchas veces le dirán a las personas, ‘no me voy a tomar el tiempo para llenar el formulario.’  Sin embargo, si no llenan el formulario, estás perdido porque no te pueden rembolsar nada.”

La comunicación sobre la TA necesita ver los tipos de TA disponibles en el sistema actual – que cambia mensualmente.  Además de los tipos de TA, los diferentes tipos de proveedores de fondos deben entenderse bien.  Aunque esta investigación la llevó a cabo los Centros para Vivir Independientemente de California, casi todos los grupos de enfoque experimentaron compartir información que era el resultado de una previa mala comunicación.  Los consumidores no están al tanto de lo que los proveedores de fondos cubren o dejan de cubrir y a menudo tienen dificultades para comunicar sus necesidades.

Los consumidores que estaban al tanto les explicaban a otros acerca de las diferentes agencias y lo que cubrían.  Este tipo de educación y comunicación del prójimo se debe facilitar de manera que la gente más aislada no se mantenga mal servida.  La gente en áreas rurales y la gente con barreras de lenguaje o de comunicación estaban entre los menos informados.  La comunicación entre los consumidores y los abogados de la tecnología auxiliar de los Centros para Vivir Independientemente (ILCs) también debe mejorar, ya que muchos participantes de los grupos de enfoque no sabían que había personal entrenado en los ILCs que les podían ayudar.  Aunque algunos consumidores se comunican por medio del Internet y aprendieron de los dispositivos en línea en catálogos, una sugerencia general era que se necesitaba una biblioteca acerca de TA o una base de datos.  Tristemente, La Red de TA financiada por el Acta de Tecnología Auxiliar y administrada por la Fundación de California de Centros para Vivir Independientemente (CFILC) en efecto tiene una base de datos que los participantes desconocían.  Esto demuestra la grave necesidad de comunicación.

El reclutamiento se necesita gravemente para las personas que viven en áreas rurales, en reservas indígenas, en instituciones y en poblaciones minoritarias poco servidas.  Si las personas que asistieron a los grupos de enfoque estaban mal informadas, entonces hay muchas más barreras y brechas en la comunicación entre las personas que no asistieron.  Compartir información y comunicarse acerca de la TA debe ser parte del sistema para que la abogacía efectiva pueda ocurrir.  El conocimiento de la TA y del sistema de financiación es una de las herramientas principales para aumentar el éxito al recibir fondos para el equipo.  Las historias de éxito que se compartieron en los grupos de enfoque fueron de consumidores bien informados y con buenas conexiones que se sabían mover por el sistema.  Algunos tuvieron que apelar legalmente, algunos no, pero todos tuvieron que abogar.  Los ILCs, los familiares y los trabajadores sociales también se nombraron como socios en el proceso de abogacía pero la clave es el conocimiento y utilizarlo.  Los consumidores que saben compartieron con nosotros que la clave para hacer contactos es saber a quien contactar y tener una relación personal con la gente en la agencia de financiación al igual que con los vendedores y los profesionales.  

“Tengo tan buena relación con mi doctor que ya no me siento avergonzado de pedir las cosas que necesito.”

La comunicación con los proveedores de servicios es un proceso de “hacer o deshacer.”  El financiamiento exitoso de la TA es cuando la necesidad es clara, se selecciona el dispositivo y se determina la elegibilidad.  Desafortunadamente, demasiado a menudo hay una incompatibilidad de equipo debido a la pobre comunicación entre el consumidor y el proveedor de servicios, o el doctor y el proveedor de fondos o inclusive el vendedor y proveedor de fondos.  La comunicación incluye guías claras, conversaciones telefónicas, correo electrónico, Internet, y contacto en persona.  A menudo hay gente que trabaja en los mismos asuntos a través del estado sin conocerse y posiblemente trabajando en desacuerdo con ellos mismos. La coordinación y la comunicación entre profesionales de servicio era una prioridad que se mencionó en los grupos de enfoque.

El Costo de la Vida (Con una Discapacidad)

La investigación ha demostrado repetidas veces que el costo de vivir par las personas con discapacidades es más alto que el de las personas sin discapacidades.  Tener que financiar tus propios dispositivos se suma al costo de la vida.  Los medicamentos y algunos servicios se pueden cubrir por el seguro pero a menudo los asistentes técnicos no lo son.  Es por eso que los consumidores discapacitados ricos y bien asegurados pueden tener acceso al equipo en el mercado y los más pobres y menos asegurados se quedan sin TA.  Mientras que es claro que es más caro que un consumidor discapacitado se eduque, se entrene o se emplee debido a los gastos adicionales de equipo, servicios y apoyo, esto no se reconoce en el sistema de financiación de la TA.

“Una vez que la persona discapacitada sale de casa y es activa, le cuesta entre tres y cuatro veces más que a una persona no discapacitada salir y obtener una educación o ir a una escuela técnica y tener éxito.”

También hay un problema relacionado con el tamaño del mercado y la disponibilidad de equipo.  Para el segmento de la población que envejece, el equipo como bastones, sillas de ducha, andadores, y patinetes motorizados es más fácil conseguirlo porque está aumentando la demanda.  Pero para las personas con situaciones únicas, o discapacidades raras, o aún necesidades comunes pero configuraciones poco comunes, hay una gran dificultad para encontrar el equipo apropiado.  La personalización que se necesita es difícil de encontrar y demasiado cara para que la pague el consumidor común.  En muchos casos los individuos con discapacidades complejas también dependen de los proveedores de servicios que han abogado por ellos.

En el 2001, el presidente George W. Bush pasó su Iniciativa de Nueva Libertad, un plan comprehensivo para “tumbar las barreras a las que se enfrenta la gente con discapacidades y que le prohíbe participar completamente en la vida de la comunidad” (Departamento de Servicios de Humanos y de Salud de los Estados Unidos, 2002).  En marzo del 2002, nueve agencias enviaron un reporte que detallaba un proceso de auto-evaluación y las barreras que debían eliminarse para promover la inclusión de las personas con discapacidades en la sociedad.  El acceso a la tecnología fue un punto clave dentro de este reporte, y se veía como un componente fundamental para mejorar el vivir independientemente y la integración a la comunidad para las personas con discapacidades.  Las soluciones específicas que se sugieren en este reporte tocante la TA indican que, “DOL trabajará con ED, HHS, el Departamento de Agricultura y otras agencias para coordinar e implementar un plan que mejore la disponibilidad, rentabilidad, y el acceso de la tecnología en la escuela, el hogar, y en el empleo para jóvenes y adultos con discapacidades importantes” (HHS, 2002).  La Orden Ejecutiva 13217 bajo la cual se archivó este reporte anima “al gobierno federal a auxiliar a los estados y localidades para rápidamente implementar la decisión de la Corte Suprema de Estados Unidos en Olmestead v. L.C….”  Diecinueve meses después de que se sometiera el reporte bajo la Nueva Iniciativa de Libertad, ningún cambio se había implementado en el financiamiento sistemático de la TA.

Actualmente, las personas que compran TA tienen la opción de cobrar deducciones de impuestos.  Sin embargo, es difícil porque ni las “formas de impuestos ni las guías de impuestos tienen las palabras tecnología auxiliar impresas en ellas” (Jeserich, 2003).  Además, para cobrar un dispositivo como deducible, primero debe caber en una categoría existente del IRS.  Se debe probar que “el dispositivo atenúa una discapacidad o limitación.”  Por otra parte, si alguien más, como Medi-Cal, compró un dispositivo, entonces el dispositivo no es deducible, a menos que la persona haya pagado una parte del costo del dispositivo, y en dado caso sólo esa parte sería deducible.  Aunque sí existen las deducciones de impuestos por TA, el proceso no es claro y vagamente definido para aquellos que se beneficiarían más de las deducciones.

A través de los grupos de enfoque los participantes mencionaron lo indignante que es el costo de la TA comparado con el mercado de consumidores de corriente principal.  Los ejemplos que se dieron incluían comprar dispositivos en Radio Shack o Fry’s Electronics por una fracción del costo de los vendedores médicos o de equipo de TA.  Esto también nos provee unos pensamientos interesantes.  Si los proveedores de fondos quieren que bajen los costos, quizás quieran hacer acuerdos con vendedores de corriente principal para que los consumidores obtengan su equipo más rápidamente, con mejor servicio y en su comunidad en lugar de por medio de un monopolio de comerciantes de equipo médico.  También hay una oportunidad aquí para que el consumidor abogue por mejor información entre los vendedores de mercado en masa porque ellos podrían vender más dispositivos que por ahora sólo son disponibles por medio de vendedores de equipo médico.  Muchas personas duras de oído o sordas encontraron dispositivos que les gustaban en Radio Shack y la gente con discapacidades de movilidad dijo que adaptaciones de computadoras estaban disponibles en FRY’s Electronics, acompañados de buenas pólizas de regreso y servicio.  Los consumidores contaron que la industria y los vendedores estaban haciendo dinero de las necesidades de la gente con discapacidades al suponer que el sistema de financiamiento pagaría los altos costos e ignorando a la gente sin financiamiento que jamás podría pagar de su propio bolsillo por los precios tan exorbitantemente altos que les cobran por el equipo básico.

“He notado mientras investigo en Internet que los precios varían mucho entre fabricantes de TA y los dispositivos para gente [no-discapacitada] normal.”

El costo actual de la mayoría de la TA es demasiado alto para que lo pague la gente discapacitada de su propio bolsillo, como se estipuló antes, con la excepción de una minoría rica que puede pagar sus propios dispositivos caros.  Los consumidores que dependen de los mecanismos de financiamiento así cómo están ahora a menudo sobreviven sin la TA.  Se compartieron historias en los grupos de enfoque acerca de utilizar ingresos de apoyo social para pagar medicamentos y TA, y como resultado, pasársela sin comer.  Otros solamente podían comprar comida, y tenían que sobrevivir sin TA o sin medicamentos.  La gente compartió como pagaban por el equipo con tarjetas de crédito con altas tasas de interés y terminaban endeudados, continuamente pagando el costo.

“No puedo pagar todos mis medicamentos; si no tuviera un doctor que fuera tan bueno conmigo no se lo que haría.  Tengo siete medicamentos y él me da cinco así que yo sólo tengo que conseguir dos – si él no hiciera eso no podría costeármelos.”

Lo que se necesita hacer

Un beneficio importante de los grupos de enfoque es que  se aprende de los consumidores lo que quieren que se haga.  En este caso, el asunto del financiamiento fue tan intersectante que hubo más de 683 comentarios individuales a través de 43 grupos de enfoque.  Hubo 10 sugerencias que surgieron más frecuentemente como maneras de atender los problemas que se han discutido hasta aquí.  La primera fue reorganizar el sistema de financiamiento incluyendo desmantelar el actual sistema de organizaciones de mantenimiento de salud que mucha gente sentía causaba limitaciones al obtener los servicios.  También se mencionó una oportunidad de probar equipo ya sea en una localidad específica o tomar prestado, como de una biblioteca, antes de comprar para que la talla, la compatibilidad y el entrenamiento se pudieran probar.

“Educación y conciencia; la comunidad debería educarse y concientizarse sobre las personas con discapacidades.  Quizás una biblioteca con varias piezas de TA para probarse antes de comprar.  Los productos deberían ser útiles y disponibles fácilmente para el público conforme maduran las personas; ellos van a necesitar la misma tecnología.  Los familiares deberían educarse en torno a las discapacidades de otros familiares para ayudarles mejor a cuidar a sus seres queridos.”

Por supuesto que una sugerencia fue que se contuvieran los costos tan innecesariamente altos de la TA y que se redujeran los costos básicos de la TA para que sean más asequibles para los individuos y los proveedores de fondos.  Los miembros de la comunidad mencionaron el diseño universal de los sistemas, edificios y dispositivos para permitirle a más gente utilizar el medio construido sin dispositivos adaptables.  Esto no se sugirió en lugar de la tecnología auxiliar, sino como una estrategia que se debe adoptar a la par que la TA.  Otra estrategia que se mencionó fue la necesidad de cambiar la elegibilidad y la definición para que incluya la necesidad urgente de tener acceso a las comunidades, no simplemente de vivir en hogares.  Esto trata específicamente el modelo médico y el problema con el equipo médico durable que todavía tiene el lenguaje de “usar en casa,” prohibiendo que se compren muchos dispositivos.  Los consumidores en California han sugerido que se necesita un sistema nacional para que los servicios y el equipo sea portátil y que lo que no se pueda conseguir en un estado se compre en otro, o inclusive que un mejor estándar se coloque para que más estados sean similares en cuestión de lo que se ofrece.

“Creo que lo primero es que, a toda la gente con discapacidades se le debería proveer servicios sin tanta burocracia de la que sigo escuchando.  Si tienen las cosas que necesitas en algún lugar y dicen que pueden proveer estas cosas, ¿por qué se tiene que atravesar por tantos cambios simplemente para obtener estas cosas?  Si calificas para los dispositivos, ¿por qué debe tomar de dos a tres años para obtenerlo?”

La colaboración entre agencias, particularmente comunitarias y gubernamentales, se veía como una necesidad para cualquier cambio importante en el sistema.  Y este cambio no puede, y no debe, hacerse sin la colaboración y la importante contribución de las personas con discapacidades que utilizan la TA.  Cualesquiera que sean los cambios, el sistema tiene que ser más fácil, no más difícil, y esto significa simplificar la toma de decisiones y la provisión del equipo.  Una sugerencia para esto fue el uso de gerentes/abogados de caso para asegurar que todas las entidades involucradas en el proceso estén desempeñando su trabajo y que el consumidor no se quede fuera del proceso.

Hay mucho trabajo por hacer en el área de financiamiento.  Quizás más que en cualquier otra área porque está arraigada en cada uno de los temas que examinamos.  Sabemos que los consumidores han priorizado esto como un asunto.  También sabemos que hay respuestas, a veces unas fáciles, que se podrían implementar si hubiera el deseo de hacerlo.  Los miembros de la comunidad con discapacidades han compartido su historia con nosotros, como investigadores, y ahora se debe tomar una acción.  El próximo paso de esta investigación es una encuesta a grande escala para cuantificar la necesidad de TA; pero el paso más importante es tomar acción en lo que ya sabemos para hacer las cosas más fáciles en la vida de las personas con discapacidades en California.

Cuanto Más Sepa

Información y Educación Acerca de la TA y las Discapacidades

por Amy Noakes, Licenciada en Ciencias (B.S.) y Tanis Doe, Doctorada en Filosofía (Ph.D.)

Cada grupo de enfoque identificó la necesidad de información y educación.  Era evidente en aquellos grupos de enfoque donde se habló de empleo, salud, vivir independientemente, aquellos de diferente fondo étnico, y en aquellos con diferentes discapacidades.  Los participantes de los grupos de enfoque identificaron muchos problemas.  La definición de la TA necesitaba ser un poquito más de corriente principal.  Había poca conciencia de los diferentes tipos de TA disponible.  Los recursos para obtener la información acerca de la TA están regados y no le son familiares a muchos.  El proceso para obtener y financiar la TA es complicado y presenta una gran brecha de comunicación.

La Brecha de Información

La falta de información tiene un impacto directo en las habilidades del consumidor de efectivamente tener acceso a la tecnología.  Una clara falta de opciones, falta de comprensión, y falta de conocimientos eran evidentes en muchos grupos de enfoque.  Esta falta de entendimiento y conocimientos resulta en que muchos se sientan aislados, frustrados, y enojados con el sistema.  La falta de la tecnología que se necesita ultimadamente afecta la salud del consumidor, sus opciones de empleo y sus oportunidades de integrarse en la comunidad.

Como contó un participante:

“Sí, pero si estás aislado, ¿cómo lo sabrás?  No puedo ver, no puedo leer nada, y si no conociera a nadie, ¿cómo me informaría de estas cosas?  Después de un rato dices, ‘olvídalo.’  Te sientes tan humillado.  Luego piensas que hay algo mal contigo; una persona recibe algo pero yo no.”

La gente siente que hay una falta de información disponible y una falta de financiamiento.  Los consumidores en los grupos de enfoque sentían que la gente ni siquiera sabe lo que significa la “TA”.  Hay numerosos dispositivos disponibles para cualquier discapacidad.  Sin embargo, muchos no están siquiera al tanto de que existen dispositivos que les pueden permitir funcionar mejor.  UN proceso simplificado de proveer información de TA podría ayudarle a la gente a encontrar la TA que necesitan.

Aprendimos de nuestros grupos de enfoque que mucha gente tuvo que investigar la TA por su propia cuenta tocante lo que necesitaban porque los doctores o profesionales no siempre les proveían la información necesaria.  Aunque muchos proveedores de servicio intentan ayudar a las personas a que prueben diferentes dispositivos, tales como audífonos, aún hay problemas en cuestión de la talla y la compatibilidad.  Las agencias que sirven a las personas con discapacidades, como el Departamento de Rehabilitación de California (DOR), no proveen revistas o recursos de información para que sus clientes localicen dispositivos de TA.  Los consumidores se quejaron de que los vendedores de TA tampoco pasaban suficiente tiempo para explicar las varias opciones disponibles para alguien que busca comprar TA.  Los consumidores relataron que a veces se les daba una referencia para el vendedor equivocado o por el dispositivo equivocado.

Para aquellos que están al tanto de las agencias de financiamiento, tales como Medicare o Medi-Cal, el proceso para financiar sus dispositivos a menudo es desconocido por los consumidores.  Se dijo en los grupo de enfoque que los consumidores deberían saber las barreras a las que se podrán enfrentar y cuanto puede tomar conseguir que se financie un dispositivo antes de encabezarse en el proceso de procurarse TA.  También se hizo notar que el sistema de TA intimida a los consumidores porque hay un proceso lento y una falta de información para obtener la TA.  Esto causa que mucha gente se rinda en el proceso de obtener los dispositivos que necesitan.

La gente no está al tanto de donde tiene que ir para conseguir los dispositivos que necesitan.  Algunas comunidades tienen múltiples vendedores de los cuales obtener TA, mientras que otras tienen sólo a una persona que le provee la TA a toda el área.  Aún más comúnmente, las comunidades simplemente carecen de proveedores de ciertos tipos de TA.  El Internet se ha convertido en un recurso importante para aquellos que lo tienen y saben lo que buscan.  Sin embargo, aquellos que no tienen acceso al Internet ni la habilidad de comprar en Internet deben viajar inconvenientes distancias para obtener lo que necesitan, o sobrevivir sin ellos.

Además, los consumidores encuentran que no pueden probar los dispositivos antes de comprarlos.  Los participantes sentían que necesitaban saber en lo que se metían antes de comprar un artículo y no podían hacer buenas compras debido a la falta de pruebas de la TA.  Además, se sugirió que hubiera listas estándar de precios para la TA, para que los consumidores pudieran hacer compras comparativas como lo haría cualquiera con una compra grande.

Un participante dio una analogía:

“No entras a una tienda de vestidos y simplemente lo compras [un vestido], te lo pruebas primero para asegurarte de que te quede bien.”

¿Acceso (Des)Igual a la Información?

La gente necesita más fácil acceso a la información acerca de la TA.  Los servicios de información, tales como la Red AT, un programa de la Fundación de California de Centros para Vivir Independientemente (CFILC), son conocidos por algunos, pero no por muchos otros.  Una solución era tener un número de teléfono para llamar y explicar el programa y recibir información.  Además, se sugirió que se hicieran más programas para televisión por cable para que provean información de TA y lo que hay disponible.

El lenguaje es una barrera, especialmente cuando la información no se provee en el idioma nativo del consumidor, como español.  Por ejemplo, a alguien que habla español se le da instrucciones en como utilizar su dispositivo en inglés, y por lo tanto la TA se hace inutilizable porque el usuario no puede leer las instrucciones.  Los proveedores de servicios de información por vía telefónica no siempre hablan el idioma de la persona que necesita los servicios.  Además, las formas que se requieren en muchas agencias y proveedores de servicio no siempre están disponibles en idiomas que el consumidor lee o habla.

El acceso a la información no es equitativo.  Se sugirió en los grupos de enfoque que las computadoras y el Internet deberían hacerse asequibles para todas las personas con discapacidades.  Con una computadora y acceso al Internet, podrían investigar sus necesidades y al igual que abogar por ellos mismos.  Además, el acceso al Internet provee oportunidades de apoyo del prójimo para aquellos con discapacidades al permitirles conectarse con otros en situaciones similares.  También se sugirió que se creara una página de Internet específicamente para tratar asuntos de TA para que se pueda investigar independientemente.  La mayoría de los participantes no estaban al tanto de que una página de Internet, ABLEDATA, ya existe (http://www.abledata.com/).  Esto demuestra la necesidad de diseminar la información; los consumidores se están perdiendo valiosas y necesarias herramientas por falta de conocimientos.

Las preocupaciones acerca de los derechos de los consumidores aparecieron numerosas veces a través de los grupos de enfoque.  La Seguridad Social, el Departamento de Rehabilitación y otras agencias necesitan aconsejar a los consumidores sobre sus derechos.  Los consumidores tienen el derecho a saber cuales servicios están a su disposición por medio de las agencias que les sirven.  Los grupos de enfoque a menudo reportaron que los consumidores no sabían que podían obtener acceso a ciertos servicios de varias agencias.  Es importante que las personas con discapacidades apelen las decisiones lo más que puedan porque muchas veces un rechazo inicial puede revertirse pero a los consumidores no se les dice que pueden apelar.  Los abogados que están especialmente entrenados en TA están disponibles por medio de la mayoría de los ILCs y pueden proveer ayuda para aprender el sistema.  Para mejorar el sistema, sin embargo, los oficiales de la agencia deben ser más abiertos al discutir las opciones y los derechos de apelar para que la gente no sea rechazada sin alternativas.

Educación Pública: ¿Una Responsabilidad Pública?

Los participantes de los grupos de enfoque sentían que una campaña a gran escala tenía que ocurrir a nivel nacional para informar y educar al público en general acerca ce la TA y su potencial para mejorar la vida de los ancianos y las personas con discapacidades.  Aunque este proyecto sólo llevó a cabo la investigación en California, hemos identificado asuntos que exigen acción en una escala nacional.  Se exigió acción política como una necesidad para educar al público.  Las áreas que se identificaron porque requerían más educación incluían la conciencia de las discapacidades, entrenamiento en sensibilidad, educación para los empleadores, conciencia de salud, educación al consumidor, conciencia y acceso de la comunidad y entrenamiento a los proveedores de servicios.  

Recibimos una variedad de respuestas en torno a la educación.  Los respondedores creían que se necesitan desmitificar las discapacidades para el público en general: las personas no discapacitadas y los empleadores.  Una vez que la gente entiende los derechos de discapacidades, también se necesita educación sobre TA, incluyendo los productos que varían desde los caros, de alta alcurnia hasta equipo diseñado universalmente que es comúnmente accesible a todos a un costo mínimo.  Los participantes reportaron repetidas veces que aquellos sin discapacidades no entienden lo que atraviesa una persona con discapacidades, porque nunca se les ha dicho.  Los participantes sentían que las personas no-discapacitadas necesitan escuchar lo que es vivir uno y otro día con una discapacidad.  Se sugirió que los medios de comunicación, tal como la televisión, se involucraran en educar al público al poner al aire servicios de anuncio público que muestren la causa y el efecto de la TA para que los demás pudieran entender mejor lo que es la TA, y como beneficia la vida de las personas con discapacidades.  Vídeos para aumentar la conciencia de las discapacidades y la TA también se pueden crear y distribuir nacionalmente.

Por otra parte, los participantes de los grupos de enfoque sentían que las personas con discapacidades también se podían beneficiar de la educación.  Las personas con discapacidades necesitan educarse a ellos mismos más para saber que hay afuera y como obtenerlo.  Tienen que ser participantes activos en el proceso de TA.

¿Se Pueden Superar las Barreras de Actitud?

La actitud entre los proveedores de servicio, incluyendo los proveedores de fondos, vendedores y técnicos, necesita mejorar.  La actitud y falta de conciencia se veían como dos de las barreras más grandes cuando se intentaba educar e informar a las personas no-discapacitadas acerca de la TA y la discapacidad.

Los respondedores sentían que se trata injusta y desigualmente a las personas con discapacidades porque son diferentes.  Las discapacidades a menudo se ven como “algo malo.”  Aquellos sin discapacidades no entienden los derechos civiles de las personas con discapacidades.  

Algunas discapacidades son más “aceptables” que otras.  La discriminación por edad apareció como respuesta común.  También, las personas con discapacidades escondidas a menudo se ven como si utilizaran servicios que no deberían usar, tales como estacionamiento para discapacitados y casetas de baño accesibles.  Se necesita incluir en el entrenamiento de conciencia de discapacidades la información sobre discapacidades invisibles y episódicas.

¿Ayudan los Profesionales?

Muchos sentían que existe una necesidad de que los profesionales que trabajan con personas con discapacidades – los doctores, terapeutas ocupacionales, audiólogos, vendedores y fabricantes –provean más y mejor información acerca de la TA a sus consumidores.  Los respondedores contaron que ellos creen que los profesionales están reteniendo información necesaria para que las personas con discapacidades tomen decisiones informadas acerca del uso de la TA.

Una respondedora relató su experiencia con el Departamento de Rehabilitación:

“Justo antes de mudarme otra vez para acá, me dijo un consejero de Rehabilitación, ‘¿Sabías que te hubieran ayudado con una computadora si se las hubieras pedido?  Pero no me dijeron que tenía derecho a eso.  Simplemente me dijeron, ‘Hazlo,’ y esperaban que consiguiera trabajo, pero no me dieron la manera de hacerlo.  De modo que estaba por mi cuenta.  Es un gran círculo.”

Los participantes de los grupos de enfoque sintieron que había una falta de simpatía de parte de los proveedores tocante al estado de las personas con discapacidades.  Sentían que su nivel de conocimiento de las personas a las que sirven – las personas con discapacidades – era carente, y negativamente afectaba los tipos de TA que se recomendaban y financiaban.  Se sugirió muchas veces que se les debería hacer más concientes a los proveedores para que entendieran mejor las experiencias diarias de una persona con una discapacidad.  Los participantes sentían que si aquellos que los sirven fueran más concientes de los esfuerzos diarios que tienen que hacer las personas con discapacidades y asuntos generales de discapacidad, entonces la coordinación de los servicios mejoraría drásticamente para las personas con discapacidades.  

Como hizo notar un participante:

“A lo mejor las agencias del gobierno deberían saber más acerca de las discapacidades.  No tienen simpatía o empatía, no están adaptados o no saben cuales dispositivos le ayudan a la gente.”

Se encontró que también faltaba entrenamiento profesional en los dispositivos de TA.  A la gente le gustaría recibir entrenamiento en sus dispositivos, pero no siempre se les provee.  Muchas personas se entrenan a si mismos en sus dispositivos, o abandonan los mismos porque no los saben utilizar.  El entrenamiento no es estándar.  El entrenamiento continuo en equipo adaptable de computadoras también resulta difícil porque los cambios en la tecnología ocurren tan rápido que es difícil mantenerse al tanto.

Por qué es Tan Importante la Auto-Abogacía

La auto-abogacía desempeñó un papel importante en varias formas de información y educación disponibles a muchos de los participantes de los grupos de enfoque.  También se observó que los participantes se estaban involucrando en varios tipos de apoyo al prójimo porque sus necesidades de información no las satisfacían otras medidas, tales como los vendedores, los seguros, y los recursos de información específicamente establecidos para enseñarle a los demás acerca de la TA.  Las personas con discapacidades necesitan tomar un papel activo para educar a los demás acerca de sus necesidades y para abogar por sus propias necesidades de TA.

La abogacía desempeña un papel importante en la diseminación de la información acerca de la TA para los consumidores que previamente no estaban al tanto de su existencia.  Encontramos que muchos de los participantes de los grupos de enfoque se habían propuesto visitar clínicas de reposo, amigos audiólogos, agencias de servicios públicos y un millar de otros proveedores de servicios para educarlos acerca de la existencia y el uso de la TA.  

Se relató la experiencia de la abogacía de una persona:

“Lo que experimenté era que yo quería hablarle a la gente acerca de esto y por eso fui a estas clínicas de reposo y empecé a hablar con la gente, y todos se quedaban en casa porque no sabían que existían estos dispositivos.  Es por eso que he emprendido este proyecto para intentar informar a la gente que no se tiene que quedar en casa, que puede hacer cualquier cosa que desee.  Que hay dispositivos que le puede permitir hacerlo.”

Otros estaban conectando con varias agencias y grupos de la comunidad, incluyendo bomberos, policías, y doctores para educarlos acerca de la TA y las necesidades de discapacidad en su comunidad.  Se escuchó varias veces que las personas con discapacidades están forzando al público no-discapacitado a aprender de sus necesidades de TA al entablar conversaciones con ellos.  La gente que utiliza la TA también estaba haciendo visible la TA para poder educar a los demás en cuestión de lo que es, cómo se utiliza y cómo le ayuda a aquellos que la utilizan.

Por ejemplo, un participante hizo notar:

“También siento que estoy educando a las personas que oyen tocante al como arreglar situaciones de modo que los duros de oído puedan oír mejor.  Estoy forzando muchas discusiones, y quiero participar.  La única manera de participar es hacer que los grupos enteros se preocupen de mí.  Eso es lo que estoy haciendo; los estoy haciendo que lo discutan.”

Además de abogar por otros y por si mismos, se vio numerosas veces que las personas con discapacidades establecían una red de comunicación entre ellos mismos para educarse uno a otro acerca de nuevos dispositivos.  Se necesitan grupos de apoyo para compartir ideas.  La gente siempre busca más por maneras de educarse en cómo se pueden satisfacer sus necesidades de TA.  Están activamente buscando información superior para poder tomar decisiones mejor informadas acerca de la TA que afecta todas las facetas de su vida: el empleo, la salud, la funcionalidad, y el vivir independientemente.

Un participante de los grupos de enfoque dijo:


“Nuestra gente nos dice, nos decimos los unos a los otros.”

Los participantes de los grupos de enfoque sentían que se necesitaba más abogacía a nivel de sistema.  Mientras que muchos de ellos eran auto-abogados, y les ayudaban a otros que conocían, había una clara necesidad de que las personas con discapacidades se juntaran y “regaran la palabra” acerca de la TA.  También dijeron que los grupos de abogacía proveen entrenamiento a sus miembros y voluntarios, pero que no hay cohesión de un estado a otro.

Como dijo un auto-abogado:

“Necesitamos Construir una coalición de usuarios de TA y organizaciones de discapacidades para educar al público y a los empleadores.”

Las áreas específicas para la abogacía sistemática incluyen que aquellos con discapacidades escondidas necesitan una voz más fuerte.  También, se escuchó que la abogacía se necesitaba para que los dispositivos se pudieran encontrar en tiendas de electrodomésticos locales en lugar de estar sólo disponibles por orden especial y a precios inflados.

Estrategias para Informar y Educar Acerca de la TA

Los participantes en los grupos de enfoque querían ver que se efectuaran cambios de póliza que crearan una campaña a gran escala de educación pública acerca de asuntos de discapacidad.

La información acerca de la TA y la discapacidad debería hacerse disponible en formatos numerosos, y debería ser de fácil acceso y fácil de localizar.  Las ideas que se ofrecieron incluían artículos en los periódicos principales dedicadas exclusivamente a la TA y a la discapacidad, la creación de un sistema nacional para que la información que se provee sea consistente y estándar; una biblioteca de TA para que los clientes vieran lo que estaban pensando en comprar y decidir si satisfacía sus necesidades; una página de Internet que fuera fácil de encontrar que provea recursos para los vendedores de TA, formas de financiamiento, y que mostrara diferentes opciones de TA para varias discapacidades.

Un área que capturó nuestro interés fue la necesidad de una página de Internet y un número de teléfono que fuera fácil de encontrar y proveyera grandes cantidades de información buena acerca de la TA a los usuarios de California.  La Investigación Comunitaria para la TA es un proyecto de la Fundación de California de Centros para Vivir Independientemente, que también opera la Red de TA, un servicio de referencias e información a nivel estatal acerca de la TA, que además de patrocinar un número de teléfono 1-800 gratuito también tiene una página de Internet de vendedores de TA y proveedores de servicios accesible vía el Internet.  La red de TA se financia  actualmente por un subsidio del Acta de la Tecnología del estado.  Se desconoce el futuro del financiamiento de este proyecto.  En muchos de nuestros grupos de enfoque la gente no estaba al tanto de los servicios de la Red de TA.  Y aún más revelador es el hecho de que muchos de los participantes no estaban al tanto de los servicios que proveen los Centros para Vivir Independientemente, aunque la mayoría de los grupos de enfoque fueron moderados por el personal de los Centros para Vivir Independientemente y en algunos casos se llevaron a cabo en el centro mismo.

Mientras que muchos están al tanto de la Red de TA y están esforzándose por crear conciencia de los servicios por varios métodos: anuncios de servicio público en la televisión y la radio, entrevistas en la radio, casetas en las ferias de muestras, anuncios en autobuses, y por otros medios, todavía nos dice que hay mucho más trabajo por hacer antes de que la Red de TA se convierta en un nombre común al que la gente pueda referirse cuando necesite información acerca de la TA.

Hay una frase famosa que utiliza una red de televisión grande, “Entre más sepas,” que nosotros sentimos abarca el corazón de la investigación y significa de lo que se trata la investigación.  La información es poder.  Entre más poder y control uno tenga, más van a poder efectuar cambios.  Con información, la gente con discapacidades es capaz de tomar mejores decisiones, tomar decisiones mejor informadas, decidir por si mismos, aprender y ganar.

Más información es más poder.  Tener conocimientos habilita a la gente para tomar sus propias decisiones.  No sólo trabajará el CR4AT con los consumidores, empleadores y profesionales de TA, sino que también se asociará con la Red de TA y los ILCs para asegurarse que circule y se haga accesible más información del consumidor acerca de la TA para que esta brecha de información que hemos identificado se pueda conquistar.

Acción TA para un Cambio

Historia de Acción Exitoso

Vivir con la Tecnología Auxiliar (TA) hace que se viva la vida con mayor facilidad.  La TA a menudo aumenta nuestra habilidad de hacer cosas a nuestro tiempo, y nos deja más tiempo y energía para el trabajo, el juego, la familia y los amigos.

Una Monografía de Acción TA

Obtener la TA que se necesita a veces depende de “sistemas” que determinan si se es “elegible” para recibir TA por medio del financiamiento del gobierno.  Medicaid es uno de estos programas.

En el estado de California en el 2003, había una crisis de presupuesto de muchos billones de dólares que amenazaba con recortes al programa Medicaid.  Medicacid paga la tecnología auxiliar de las personas discapacitadas de bajos ingresos.

Las personas con discapacidades se enteraron de los recortes propuestos y tomaron ACCIÓN.  Estas son las maneras en las cuales salvaron el financiamiento de la TA en California.

Las personas con discapacidades hicieron blanco de las personas que toman las decisiones – en este caso los legisladores con la importancia de la TA en su vida diaria.  Además, les hicieron saber a las personas que toman las decisiones lo que le costaría al estado de California si se vieran forzados a ir a vivir a hogares de reposo por falta de TA.  ¡Hicieron llegar su mensaje porque escribieron, llamaron, se presentaron y hablaron!  Estos activistas efectuaron las siguientes acciones:


· Le escribieron cartas a los legisladores

· Le enviaron correos electrónicos a los legisladores

· Le llamaron por teléfono a los legisladores

· Se reunieron con los legisladores en las oficinas del distrito y del capitolio

· Protestaron afuera de las oficinas del distrito de los legisladores

· Se manifestaron afuera del Capitolio del estado

· Testificaron en audiencias públicas

· Hablaron en la juntas del ayuntamiento

· Le escribieron “cartas al editor” de los periódicos locales, que leyeron los legisladores  

· Los entrevistaron Noticieros de la Radio

· Fueron invitados en programas de la Radio

· Los entrevistaron Noticieros de la Televisión

· Los entrevistaron Reporteros de Periódicos

Los usuarios de TA de California tuvieron éxito al organizar un esfuerzo a nivel local para salvar el financiamiento de la TA.  Trabajaron juntos con organizaciones que sirven a las personas con discapacidades que pudieron apoyar el esfuerzo a nivel local de varias maneras, inclusive al proveer:

· Sitio donde reunirse

· Ejemplos de cartas para los legisladores

· Puntos para discutir

· Contactos con los medios de comunicación

· Transporte

· Estampillas y papel

· Acceso a las computadoras

· Acceso al teléfono

· Entrenamiento y asesoría

Los usuarios de TA de California tuvieron éxito porque no se dejaron ignorar.  Unieron equipos, acción y abogacía en los centros para vivir independientemente locales y trabajaron juntos para salvar el financiamiento de la TA.  Le dejaron bastante claro a las personas que se encargan de tomar las decisiones que cortar la TA les costaría más en dólares y en espíritu humano -- ¡GANARON!

Conforme disminuyen los presupuestos del gobierno el financiamiento de la tecnología auxiliar para personas con discapacidades corre cada vez más riesgo de ser eliminado.  Los usuarios de la TA pueden juntarse y se juntan exitosamente con organizaciones y con ellos mismos en situaciones de presupuesto difíciles para prevenir que se elimine el financiamiento de la TA.  La clave es USTED, y el gancho es ACCIÓN.

¡Pongámoslo en Acción!
Artículos de Acción TA

	El Armazón  Ecológico
	Estrategias

	MACRO
	Simplificar el proceso de TA y reducir la burocracia.

	
	Cambiar los requisitos para la elegibilidad de financiamiento para que se incluyan más dispositivos y se reduzca el criterio de necesidad médica.

	
	Proveer acceso al cuidado medico básico, a la información y educación, a las actividades que promuevan la salud y los servicios comunitarios para todos.

	
	Los HMOS y Medi-Cal deberían proveer el mismo nivel de cobertura médica.

	
	Pasar leyes que requieran mejor educación de los profesionales y proveedores de servicio.

	
	Promocionar dispositivos de TA en masa en lugar de etiquetarla para poblaciones específicas.

	
	Una campaña de educación sobre la conciencia de la Discapacidad y la TA.

	
	

	MESO

MESO (continuado)
	Entrenar a profesionales, empleadores, proveedores de servicio, y a las industrias que sirven a la gente con discapacidades acerca del diseño universal y la TA.

	
	Entrenar a profesionales, empleadores, proveedores de servicio, y demás en toda conciencia de discapacidades y comunicación con las personas con discapacidades.

	
	Involucrar a la gente con discapacidades en el diseño de los dispositivos de TA.

	
	Aumentar y mejorar el acceso a los sistemas de transporte.

	
	Coordinar servicios y comunicaciones entre los profesionales de la salud, los proveedores de servicios, vendedores y consumidores.

	
	Proveer mejor y aumentada abogacía para las personas con discapacidades.

	
	Aprobar nuevos dispositivos de TA para las listas de financiamiento conforme salgan al mercado.

	
	Reparar dispositivos de TA en menos tiempo.

	
	Hacer la información disponible a los consumidores rurales y a los que no hablan inglés. 

	
	Hacer la información sobre las deducciones de impuestos por TA más claras y más accesibles.

	
	Los dispositivos deberían ser compatibles uno con otro y de diseño universal.

	
	Los dispositivos deberían ser asequibles.

	
	Desarrollar equipos de accesibilidad con cámaras de video para evaluar y explicar lo importante que son los asuntos de la discapacidad.

	
	Desarrollar dispositivos de TA para ayudar a los padres con discapacidades a cuidar a sus hijos.

	
	

	MICRO
	Entrenar a los consumidores a utilizar sus dispositivos de TA.

	
	Involucrar activamente a los consumidores en el proceso de adquirir TA.

	
	Informar a los consumidores acerca de los diferentes tipos de dispositivos de TA a su disposición.

	
	Informar a los consumidores acerca del proceso de financiamiento, como adquirir los dispositivos que necesitan, y de quien.

	
	Hacer portátiles los dispositivos de TA.

	
	Hacer los dispositivos de TA con apariencia elegante y a la moda.


Los participantes de los grupos de enfoque estaban contentos de que se les preguntara que trabajo se necesita hacer para mejorar su calidad de vida.

Artículos de Acción Macro

Simplificar el Proceso de TA:

Muchos participantes de los grupos de enfoque sentían que el sistema de financiamiento y adquisición necesitaba mejorar.  Forzados a navegar por grandes cantidades de burocracia, algunos consumidores esperaban grandes cantidades de tiempo para recibir servicios y equipo.  A veces a la gente la pasaban de un profesional a otro, de un proveedor de servicios a otro, asesorarse, recogiendo cartas y completando el procedimiento de documentación.  Simplificar este proceso reduciría los meses (o años) que esperan los consumidores por un proceso más directo.

Cambiar los Requisitos para la Elegibilidad de Financiamiento:

Los consumidores quieren ver cambios en los requisitos de elegibilidad que establecieron las varias fuentes de financiamiento de TA y los proveedores de servicios.  En las sesiones de los grupos de enfoque, los consumidores no podían aprovechar los servicios porque no satisfacían el criterio de servicio o porque los requisitos eran demasiado estrictos.  Ingresos no razonables y límites de propiedad creaban situaciones donde los consumidores se veían forzados a escoger entre vender sus posesiones para satisfacer los requisitos o intentar pagar los servicios y dispositivos con un ingreso mucho menos que adecuado.  Otro requisito era que el dispositivo fuera “médicamente necesario” y a menudo el equipo no satisfacía este criterio pero si que era útil  y necesario para la vida diaria.

Proveer Acceso para Todos:

Los participantes de los grupos de enfoque variaban en el  acceso a las necesidades básicas, que incluían cuidado médico, información y educación, actividades que promueven la salud servicios sociales y comunitarios.  Proveerles a todos los consumidores el acceso a estas necesidades no solamente aumentaría su nivel de vida, sino que también reduciría el número de barreras a las que se enfrentan en cuestión de servicios financiamiento y adquisición de TA.

Los HMOs y Medi-Cal Deberían Proveer el Mismo Nivel de Cobertura:

Aunque hay un laberinto de seguro médico en California, los participantes de los grupos de enfoque a menudo repitieron que no era justo lo diferente que es la cobertura para la gente que se sirve de Medi-Cal y aquellos con cobertura de Organizaciones de Mantenimiento de Salud (o PPO).  Se hicieron sugerencias para aparejar los beneficios y asegurar que los dispositivos y la tecnología se cubrieran bajo el nuevo acuerdo.

Pasar Leyes que Requieran Mejor Educación para los Profesionales y Proveedores de Servicios:

A los consumidores les gustaría ver que el gobierno tome una iniciativa para asegurarse de que los profesionales y los proveedores de servicio estén apropiadamente entrenados acerca de las discapacidades y la TA.  Crear leyes que atiendan a la falta de educación profesional ayudará a establecer un nivel estándar de educación más alto para aquellos que sirven a las personas con discapacidades.

Promocionar en Masa los Dispositivos de TA

Hay un beneficio doble para moverse hacia una estrategia para promocionar en masa más dispositivos de TA.  Si los dispositivos de TA se promocionaran en masa y fueran disponibles en tiendas al por menor, serían más baratos debido a una demanda más alta.  Mientras que a los dispositivos se les pueda calificar de “especiales,” los precios se mantendrán altos.  Cambiar la estrategia de promoción también haría fácilmente disponibles los dispositivos a los consumidores porque más TA sería disponible en la comunidad local.  Más dispositivos de TA pueden ser disponibles no sólo en tiendas especializadas, tal como Radio Shack, sino que también en los comerciantes en masa.

Una Campaña de Educación Sobre la Conciencia de la Discapacidad y la TA:

Una de las áreas de acción más grandes que citaron los consumidores era la necesidad de una campaña de educación sobre la conciencia de la Discapacidad y la TA.  Era común escuchar acerca de los encuentros que los participantes de los grupos de enfoque tuvieron con insensibles conductores de autobuses, gerentes de tiendas, y el público en general.  Proveer información al público en general les permitiría a los consumidores tener experiencias más placenteras cuando salen en público.  También podría afectar el sentimiento público, y afectar el tono de la póliza pública.

Artículos de Acción Meso

Entrenar a Profesionales, Empleadores, Proveedores de Servicio, y a las Industrias Acerca del Diseño Universal y la TA.

Los miembros de los grupos arriba mencionados no tienen una base equitativa de conocimientos acerca de la TA y el diseño universal.  A veces cuando las personas con discapacidades buscan asistencia profesional, los profesionales no son tan “expertos” como aparentan.  Cuando los proveedores de servicios no tienen toda la información a su disposición, entonces no hay ninguna garantía que al consumidor se le satisfagan todas sus necesidades.  Educar a los profesionales, a los empleadores, a los proveedores de servicios y a las industrias que sirven las discapacidades le proveerás mejorada información y entrega de servicios a la población de discapacidades.

Entrenar a los Profesionales, Empleadores, y Proveedores de Servicios acerca de las Discapacidades:

Los consumidores expresaron el deseo de que los profesionales y proveedores de servicios estuvieran mejor educados.  Esto incluía educación acerca de los miembros de la población de discapacidades.  Los profesionales también necesitan entrenamiento acerca de asuntos multiculturales y discapacidad para que puedan servir mejor a la comunidad de discapacidades.  Actualmente, la mayoría de los programas de entrenamiento en diversidad cultural no tratan el tema de la discapacidad.

Involucrar a Gente con Discapacidades en el Diseño de los Dispositivos de TA:

La gente con discapacidades necesita estar involucrada en la fase de diseño de los dispositivos de TA.  Las personas con discapacidades son los consumidores que utilizan estos productos y servicios a diario, de modo que es importante que se incluyan sus reacciones.  Las experiencias de vida de las personas con discapacidades los hacen expertos en el uso regular de los dispositivos y servicios de TA, y por lo tanto se deduce que sus opiniones son necesarias para hacer los dispositivos y los servicios más eficientes.

Aumentar y Mejorar el Acceso a los Sistemas de Transporte:

Muchas personas con discapacidades utilizan los sistemas de transporte público para moverse.  Desafortunadamente estos sistemas de transporte no siempre son adecuados, especialmente en áreas rurales.  Los conductores y personal de servicio no son agradables, los autobuses y los vehículos de recorridos cortos no siempre funcionan  con horarios razonables, y otros ni siquiera pasan cuando deben.  Los sistemas de transporte eficiente y accesible son un componente importante del vivir independientemente y de la integración a la comunidad para los consumidores.  Se tienen que efectuar cambios a los sistemas actuales y se deben establecer nuevos sistemas para que los consumidores puedan trasladarse, hacer mandados, ir de compras o hacer cualquier cosa que necesiten hacer.

Además, estos sistemas tienen que ser accesibles a los ancianos y a las personas con discapacidades.  Si hay asientos reservados para estas poblaciones, tanto los conductores como los pasajeros tienen que honrar esas reservaciones.  Los vehículos deben ser completamente accesibles y los conductores deben estar entrenados para proveer los servicios apropiados.

Coordinar Servicios y Comunicación:

Los consumidores disfrutarían de mejores beneficios si se pudiera coordinar los beneficios y la comunicación.  Los participantes de los grupos de enfoque compartieron historias de servicios desunidos, donde los profesionales proveían información y prácticas conflictivas.  Esto retrasaba la adquisición del equipo y el recibimiento de servicios para muchos participantes.  Los profesionales y los proveedores de servicio tienen que comunicarse los unos con los otros para mejor satisfacer las necesidades de sus consumidores.  Con líneas de comunicación abiertas, la entrega de servicios puede mejorarse y los consumidores pueden disfrutar de los beneficios del equipo y de los servicios que mejor satisfacen sus necesidades.

Proveer Mejor y Aumentada Abogacía:

Los participantes de los grupos de enfoque expresaron su interés en tener alguien disponible para ayudarles con la interminable burocracia del proceso de TA: un abogado.  Esta persona podría servir como un punto de contacto personal para los servicios de TA, una fuente de información de la TA y los servicios relacionados.

Tener abogados de la comunidad ampliamente disponibles también sería beneficial para las personas con discapacidades de diversos historiales culturales.  En un esfuerzo para aumentar el acceso equitativo a la información y a los servicios, los miembros de las comunidades de minorías étnicas están interesados en utilizar representantes de la comunidad como un medio para educar a los demás acerca de la TA.  Utilizar a un intermediario podría ayudarles a los miembros de la comunidad a ser más receptivos a la nueva información porque podría ser entregada de una manera que sea respetuosa para esa población.

Aprobar Nuevos Dispositivos de TA:

A diario se desarrolla equipo de TA actualizado e innovado.  Desafortunadamente, los consumidores descubren que las listas de los proveedores de financiamiento no se mantienen al tanto de la cantidad de tecnología disponible.  ¿Cómo se les puede asegurar a los consumidores que se les está proveyendo la mejor tecnología disponible si las listas de equipo aprobado no están al día?  Los proveedores de servicios y las compañías de seguro tienen que asegurarse de tener conocimientos de los dispositivos y los servicios  de TA disponibles para que estén disponibles y financiables para las personas con discapacidades. 

Arreglar los Dispositivos de TA en Menos Tiempo:

Cuando los consumidores mandan su equipo para que lo reparen, es importante que se les regrese de manera pronta.  Una queja común de los participantes de los grupos de enfoque era la larga espera por reparaciones de su TA.  La calidad de vida se ve afectada cuando una persona con discapacidades se ve forzada a sobrevivir sin el dispositivo que esa persona utiliza para comunicarse por teléfono, ir de compras, cargar a su hijo o hacer cualquier cosa que la TA le ayude a hacer.  Mantener el tiempo de reparaciones razonable le ayudaría a aliviar el estrés que tiene que aguantar el consumidor.  Si no es razonable la cantidad de tiempo que exige una reparación, se debería hacer disponible equipo de préstamo para disminuir la inconveniencia del consumidor.  

Hacer la Información Disponible a los Consumidores Rurales y Que No Hablan Inglés

No todos los consumidores reciben el mismo nivel de información acerca de la tecnología auxiliar.  Las personas rurales con discapacidades a menudo no tienen acceso a los mismos servicios que sus homólogos urbanos o suburbanos.  Las personas que hablan poco o nada de inglés también tienen problemas con el acceso a la información y a los servicios porque la información no está disponible en su idioma natal y los proveedores de servicios no hablan su idioma.  En ambos casos, los consumidores pierden.  No reciben información que es crítica para una mejorada calidad de vida.  Se tiene que hacer ampliamente disponible el acceso a los servicios de discapacidades y de TA para que todos los consumidores puedan beneficiarse de los servicios y dispositivos disponibles.  Esto incluye información y servicios multilingües junto con reclutamiento a las áreas rurales y periféricas.

Hacer la Información acerca de la TA y las Deducciones de Impuestos Clara y Accesible:

Actualmente la información tocante a las deducciones de impuestos relacionada con la TA es complicada y no se distribuye muy ampliamente.  Muchas personas y organizaciones no están al tanto de que pueden calificar para las deducciones de impuestos por causa de la tecnología auxiliar que pudieron haber comprado.  La gente tiene que saber qué tipo de información y servicios están a su disposición.  La información acerca de las deducciones de impuestos debe ser clara, accesible y disponible para que más personas puedan aprovechar un beneficio que se estableció par ayudarlos.  (Vea Tecnología Auxiliar y los Impuestos: No es un Ajuste Perfecto http://atnet.org/news/2003/apr03/040101.htm)

Los Dispositivos Deberían Ser Compatibles y de Diseño Universal:

Algunos participantes que utilizaban múltiples TA tenían problemas cuando intentaban coordinar su uso, esto era un problema especialmente con el software y hardware de las computadoras.  Los consumidores quieren que la TA sea compatible con otros dispositivos con los que se pueda utilizar.  Por ejemplo, con las computadoras, los consumidores quieren que los programas de computadora adaptables sean compatibles con tanto el sistema operativo de la computadora como con el hardware o software adaptable  que el consumidor utilice.  Diseñar la TA para que se utilice fácilmente en conjunto con otra TA aumenta la facilidad de uso.  Esto le permite al consumidor disfrutar de los beneficios del equipo sin las frustraciones del equipo incompatible.  

Los Dispositivos Deben Ser Asequibles

Muchos de los participantes de nuestros grupos de enfoque auto-financiaron dispositivos pequeños y baratos de vendedores locales, como Radio Shack.  Desafortunadamente, el número de dispositivos a estos precios es muy limitado.  La TA debería ser más asequible para que los proveedores en las corrientes de financiamiento no se vean estafados por los altos precios del equipo.  Si los precios fueran más bajos, las personas con discapacidades quizás no tuvieran que lidiar con los requisitos tan estrictos y poco razonables que ponen los proveedores de fondos.  Hacer más asequible la TA también beneficia al consumidor porque la gente sería capaz de pagar más TA de su propio bolsillo.

Desarrollar Equipos de Acceso para Evaluar el Acceso y Educar a los Demás:

Los consumidores quieren que la sociedad entienda no sólo la apariencia de la TA, sino que también lo que significa para los miembros de la comunidad de discapacidades.  Los participantes de los grupos de enfoque propusieron crear equipos de acceso que harían evaluaciones con cámaras de vídeo no con el propósito de pleitos legales, sino para educar a los demás.  Los equipos serían una oportunidad de proveer una campaña de educación a base individual para aumentar el nivel de acceso a lugares públicos por parte de los consumidores.

Desarrollar Dispositivos de TA Para Ayudar a los Padres con Discapacidades:

Muchas de las definiciones y parte del criterio que se utiliza para definir la “necesidad” de un consumidor no incluyen funciones de los padres.  Las necesidades de esta sub-población a menudo no se consideran en el campo de las personas con discapacidades.  Aquellos que diseñan dispositivos de TA deberían recordar que las personas con discapacidades tienen las mismas necesidades, los mismos deseos, y las mismas responsabilidades que los miembros de la población no-discapacitada, y todas esas necesidades, deseos y responsabilidades podrían potencialmente necesitar acomodaciones.  Se deben diseñar los dispositivos para ayudarles a los padres con discapacidades a cuidar y atender de sus hijos, con o sin discapacidades.  Esto hará que los deberes de los padres sean más fáciles para las personas con discapacidades que cuidan de sus hijos.  Mientras que estos dispositivos se hacen más y más disponibles, también es imperativo que las corrientes de financiación integren esta diferente necesidad funcional a su criterio de elegibilidad para los programas de financiamiento.

Artículos de Acción Micro

Entrenar a los Consumidores a Utilizar los Dispositivos de TA:

Los consumidores deben recibir completo y apropiado entrenamiento para sus dispositivos y servicios de TA cuando los reciben por vez primera.  El entrenamiento para los dispositivos incluye no sólo cómo utilizar la TA, sino cómo recargarla o cómo reemplazar las baterías (si se necesita) y el procedimiento para repararlo.  Es menos probable que los consumidores cosechen todos los beneficios de su dispositivo si no los saben utilizar.  Sin entrenamiento, podría haber un potencial de abandono o lesión.

Involucrar Activamente a los Consumidores en el Proceso de Adquisición de la TA:

La mayoría de los respondedores de los grupos de enfoque no eran participantes activos al obtener su TA.  Alguien más decidió que dispositivo recibirían y quizás no se tomaron en cuenta todas las preferencias del consumidor.  Sería de ayuda para los consumidores si pudieran proveer aportaciones en torno a las cualidades que les serían importantes a ellos en su equipo o servicio de TA.  Por ejemplo, si un consumidor tiene espacio limitado en sus habitaciones, sería importante obtener una silla de ruedas que se pudiera navegar en ese espacio.  Un proveedor de servicios tendría que tomar esta información en cuenta para que se le proveyera al consumidor la mejor TA disponible.  Quizás sea más probable que un consumidor utilice el equipo si tuviera que ver con el proceso de tomar decisiones.

Informar A Los Consumidores Sobre Los Dispositivos de TA:

Se debe hacer conscientes a los consumidores de la TA que está a su disposición.  Los profesionales y los proveedores de servicios necesitan compartir sus conocimientos acerca de la gran variedad de tecnología que está disponible para ayudare a los consumidores a vivir, trabajar y jugar.  Con información acerca de la TA disponible, los consumidores pueden sentirse habilitados y pueden tomar mejores decisiones concernientes al mejor equipo para ellos.

Informar A Los Consumidores Acerca del Proceso De Financiamiento:

En los grupos de enfoque, algunos participantes nos informaron que no tenían equipo porque no sabían que había organizaciones y agencias que se los podía comprar.  Los consumidores necesitan estar informados acerca de cuáles agencias y organizaciones están a su disposición para ayudarles a adquirir TA.

Hacer Los Dispositivos de TA Portátiles:

Las personas con discapacidades necesitan que más de sus dispositivos de TA sean portátiles.  Los artículos como TTYs, patinetes y sillas de ruedas motorizadas eran dispositivos que los consumidores comúnmente utilizaban, pero su portabilidad era limitada.  Por ejemplo, aunque hay TTYs portátiles disponibles, las baterías que utilizan estos dispositivos son muy caras y se gastan rápidamente.  Con los patinetes y las sillas de ruedas motorizadas, muchos consumidores no pueden viajar en coche porque su equipo no cabe o es demasiado pesado.  Los consumidores no quieren estar tan limitados de opciones por causa de su equipo de TA.  Los dispositivos deberían hacerse de modo que los consumidores tuvieran una variedad de opciones a su disposición.  Acomodar una discapacidad debería abrirle puertas al consumidor, no cerrárselas.  

Hacer los Dispositivos de TA Elegantes y a la Moda:

Para algunos ancianos y personas con discapacidades, es importante que la TA no se vea “institucional.”  Los dispositivos deberían ser elegantes y a la moda.  La TA debería ser disponible de manera que les permita a las personas continuar expresando su individualidad por medio de características como el color y el tamaño.  Además, estos dispositivos más elegantes y a la moda no deberían considerarse extravagantes, y los proveedores de fondos deberían cubrirlos igual.

Investigaciones para los Años Venideros

Recomendaciones para Futuros Temas de Investigación

1. Alta Tecnología—Baja Tecnología: Beneficios y Costos

Se deben investigar específicamente dos categorías de TA para entender el impacto relativo del vivir independientemente.  El primer tipo es el de la tecnología baja y el segundo es el de la tecnología alta.  Las computadoras – tanto grandes como pequeñas – son herramientas importantes para vivir independientemente pero también son caras y a menudo los consumidores no las pueden arreglar fácilmente.  Dispositivos de baja tecnología tales como tapetes antideslizantes en las tinas de baño o dispositivos para abrir jarros pueden ser útiles pero costar muy poco.  La investigación tiene que ver costos/beneficios de la alta tecnología y la baja tecnología.  Algunas personas necesitan tecnología computarizada que les permita comunicarse o mover una silla de ruedas.  Las personas que dependen de estos dispositivos de alta tecnología que son más caros pueden terminar atoradas si se rompe el equipo o si los proveedores de fondos no están dispuestos a apoyar estas opciones.  Investigación de las ventajas (y desventajas) tanto del alta como de la baja tecnología ayudará a informar a los proveedores de fondos y a los vendedores al igual que a los consumidores.

2. En Casa—Fuera de Casa: la Independencia y la Participación en la Comunidad

Aunque muchas personas utilizan equipo y tecnología de muchos tipos dentro de su hogar, también se necesita utilizar la tecnología para poder ser parte del mundo fuera de nuestra casa.  Las personas discapacitadas necesitan tener acceso a las tiendas locales, a la casa de los amigos, a las instituciones religiosas y a los centros de la comunidad.  Para tener acceso a lugares hay dispositivos que abren las puertas y ayudas de transporte o de movilidad, que incluyen el acceso a los autobuses y a los taxis.  Muchos lugares en los Estados Unidos, y especialmente en California, necesitan más servicios que les permitan a las personas dejar su hogar y formar parte de la comunidad.  Elevadores y ascensores en algunos sitios le proveen ayuda a las personas con discapacidades físicas, pero todavía necesitamos entender más acerca de cómo apoyar a las personas con discapacidades cognitivas y mentales.

Los adultos que previamente vivían con sus padres o familiares, o las personas que alguna vez estuvieron en una clínica de reposo,  pueden estar ahora viviendo por su cuenta o con un compañero.  Los dispositivos de ayuda técnica que les ayudan a las personas en su hogar a cocinar, a limpiar, a utilizar el teléfono y para alertarlas en caso de emergencias se tienen evaluar para ver que tanto éxito tienen.  La investigación tiene que ver lo efectivo que es el equipo en el hogar y cuán efectivo es en hacer a la gente parte de su comunidad.

3. La Salud Mental y la Tecnología

En nuestra investigación identificamos los beneficios de la comunicación y la tecnología de computadoras para las personas con discapacidades de salud mental.  Sabemos que se necesita mucha investigación para ayudarles a las personas con discapacidades de salud mental a tener más apoyo al utilizar la tecnología.  La mayoría de la tecnología ve a las personas con discapacidades sensoriales, físicas y cognitivas, pero no discapacidades de salud mental.  Un ejemplo de la investigación en personas con la Enfermedad de Alzherimer es el uso de asistentes personales digitales (PDA) para proveer archivos y recordatorios de actividades.  Este es sólo un ejemplo de cómo un dispositivo de corriente principal se puede utilizar para acomodar una discapacidad, en este caso la dificultad de la memoria.  Tenemos que hacer más investigaciones en cómo se puede utilizar el equipo para apoyar a las personas con discapacidades de salud mental – no sólo en el sentido de la salud en que están diagnosticados con una discapacidad, sino en ser parte de la sociedad, ir a trabajar, tener familia, y participar en la recreación.

4. La Salud, la Rehabilitación y el Vivir Bien

La investigación tiene que tomar en cuenta que la salud o es simplemente la ausencia de enfermedad, y la rehabilitación no es sólo cuando uno se queda discapacitado recientemente.  La tecnología como los refuerzos, las muletas, las tablillas, y los audífonos todos pueden formar parte de regresar a un estado de mayor funcionalidad. Los proveedores de cuidados de salud deben reconocer que la conexión entre los servicios de rehabilitación y la salud en general al igual que el vivir bien.

La investigación tiene que ver cómo los servicios y el equipo se utilizan después de extensos períodos de discapacidad, y cuando cambia el estado de discapacidad.  Por ejemplo, las personas con artritis, Esclerosis Múltiple, o hasta la pérdida del oído pueden requerir nuevo equipo cada año.  Las discapacidades degenerativas al igual que las discapacidades que interactúan (ceguera y diabetes, por ejemplo) pueden requerir formas de tecnología alternativas, ya sea ajustable o reemplazable.  La investigación necesita llevarse a cabo en las conexiones entre la rehabilitación y el vivir bien y cómo trata el sistema médico a las personas con necesidades de tecnología.

5. Las Actitudes de los Empleadores, la Acomodación, y los Trabajo Verdaderos

Las personas con discapacidades han identificado una desgana de los empleadores de proveer equipo como una barrera al empleo.  Además hay un problema continuo relacionado al financiamiento del  Departamento de Rehabilitación por los dispositivos con propósitos de empleo.  Nuestra investigación ha identificado que necesitamos saber acerca de las creencias y el entendimiento de los empleadores hacia las personas discapacitadas.  En verdad no entendemos porqué se portan tan reacios de proveer equipo y contratar a gente discapacitada.  Ya sabemos que la idea de que el seguro sería muy caro o inclusive que las acomodaciones serían muy caras no está corroborado.  También sabemos que aún hay ideas de que las personas faltarán al empleo o tomarán muchas ausencias por enfermedad si tienen discapacidades.  Se necesita investigar para entender la conexión entre el proveer tecnología y el contratar a las personas con discapacidades.  Creemos que las personas discapacitadas no serán exitosamente contratadas si no se les proveen las herramientas adecuadas para trabajar.

Un área de investigación adicional es la conexión entre los sindicatos y el empleador en términos de cuales beneficios y tecnología se le proveerá a todo el personal, con o sin discapacidades – y como esto puede impactar la contratación de las personas con discapacidades.

6. El Internet: Indispensable

Muchas personas con discapacidades dependen del Internet para comunicarse, trabajar, educarse, y para necesidades personales.  Las personas Sordas ahora utilizan localizadores de doble vía y mensajes instantáneos para comunicarse con personas Sordas y oyentes, en lugar del teléfono.  Las personas con discapacidades a menudo utilizan la computadora para ordenar ropa y para que les lleven la comida a casa, y otros utilizan el Internet para comunicarse fácilmente con el personal de apoyo y los proveedores de servicios.  Se han llevado a cabo investigaciones en asuntos de acceso para las personas que son ciegas, al igual que el acceso al diseño de páginas de Internet en general.  Todavía necesitamos saber más acerca de la relación entre el uso del Internet y el acceso a la comunidad al igual que la salud y las oportunidades de empleo.

7. Las Personas sin Tecnología – Poblaciones Marginadas

Aunque la tecnología parece hacer un buen trabajo al habilitar a la gente con discapacidades, estar sin ella tiene un efecto muy negativo.  La gente no puede comprar los dispositivos o que no tiene seguro puede verse obligada a vivir sin un servicio básico tal como el teléfono celular o una silla de ruedas motorizada.  Dependiendo en el tipo de equipo, los costos, y la relación a la “necesidad médica”, la gente pobre a menudo no puede tener acceso a la tecnología.  Algunas de las personas pobres son también personas que hablan otro idioma, como el vietnamita o el español.  Para algunas de estas personas la tecnología puede no ser apropiada si no se les ofrece en idiomas alternos.  Aún la gente que si habla inglés pero que es de una minoría étnica puede quedar marginada del equipo más importante debido al racismo o a la pobreza.  Se necesita investigar para identificar los motivos por los cuales NO tienen tecnología y cómo se cruzan estos asuntos de pobreza, raza y lenguaje.  Este no es un tema fácil de investigar ya que la población tiende a no participar en las actividades de investigación.  Sin embargo, es la falta de investigación la que provee una excusa para hacer poco para hacer posible un cambio.

8. Cuanto Más Sepa: El Conocimiento es Poder

Toda nuestra investigación apuntaba a la importancia del conocimiento.  Conocer tus derechos, conocer las opciones del equipo, y entender la manera en la que trabaja el sistema todo conlleva a un mejor éxito para satisfacer las necesidades de tecnología.  Pero saber la información adecuada no es fácil si no se tiene acceso a la lectura, al inglés, el Internet o el teléfono.  Muchos consumidores pudieron aprender mucho al leer o hablar con alguien.  Tenemos que investigar como puede obtener acceso la gente a la información si no sabe leer o si no habla inglés.  Una posible sugerencia es equipo de computadora que lee el contenido de la pantalla en voz alta, un lector de pantallas.  Esto le permitirá a alguien con poca capacidad de leer y escribir navegar por el Internet y encontrar información sobre equipo y programas que podrían ser útiles.  Sin embargo, la ironía está en que para obtener acceso uno debe tener de antemano una computadora, un lector de pantallas, y otros dispositivos relacionados.  Se necesita investigar para identificar cómo obtener mejor acceso para las personas que no tienen computadoras o que no tienen la capacidad de leer en inglés.


9. Cuidado Manejado, MediCal, Medicare

La investigación es esencial para entender las reglas, requisitos y procesos del financiamiento de varias formas de seguro incluyendo las opciones privadas o públicas.  Muchas personas con discapacidades no tienen acceso a seguros privados pero se ven restringidos a muy pocas piezas de equipo si utilizan MediCal o Medicare.  Aún la minoría de personas con acceso al seguro privado por medio de organizaciones de mantenimiento de la salud u organizaciones de proveedores preferidos  se enfrentan a reglas y restricciones en términos de cual tecnología se financiará bajo la categoría de equipo médico durable.  Se necesita investigar para darles a los consumidores más información específica acerca de la variedad de los proveedores de servicios de salud y también hacer algunas evaluaciones o comparaciones entre las opciones.  Los artículos de acción también se necesitan para hacer cambios extensos en como se financian los servicios.

Conclusión

Los grupos de enfoque proveen un valor en la investigación que no se puede encontrar en las encuestas y recolectando información cuantitativa.  Los grupos de enfoque nos permiten ver las tendencias que ocurren, al igual que asuntos de calidad que no se han tratado.  De los resultados de nuestros grupos de enfoque podemos ver los muchos beneficios que ha tenido la TA en la habilidad de funcionar de nuestros participantes tanto a nivel independiente como parte integrada de su comunidad.  Los individuos estaban mejor habilitados para trabajar, desempeñar funciones de padres, interactuar con la comunidad, mantenerse saludables y libres de dolor, estar seguros, y vivir independientemente con su TA.

Los consumidores en los grupos de enfoque del CR4AT hablaron de la calidad de vida – la salud, la energía, y la participación – que les ha brindado la TA.  Creemos que usted puede decir lo mismo de de “TA” para las personas no discapacitadas: microondas, lavadoras y secadoras, teléfonos celulares, sistemas de navegación (para aquellos de nosotros que estamos crónicamente perdidos), asistente personal digital (PDA) todas ayudan a los “no discapacitado” al igual que a los discapacitados.  Todos podemos funcionar mejor como resultado de estas tecnologías que ayudan.  Una conclusión es que debemos dejar de ver a la tecnología auxiliar como especial y a las personas que la necesitan como especiales.  Al igual que un microondas o una lavadora son ahora bastante estándar para la mayoría de las personas (no todas pero son lo bastante asequibles como para estar a alcance de muchas personas), los audífonos, las sillas de ruedas, y los Braille-n-Speak deberían hacerse estándar para las personas con discapacidades.

Una tendencia que surgió de los resultados de los grupos de enfoque sugirió que entre mas discapacidad sea la condición de un individuo, lo más tecnológicamente avanzada que es la tecnología que requieren.  Observaron los investigadores que los actuales sistemas de TA son más eficientes en proveer para aquellos con discapacidades severas que aquellos con discapacidades marginales o con discapacidades recién adquiridas.  Los individuos menos severamente discapacitados o recientemente discapacitados estaban menos al tanto de la TA a su disposición, y era menos probable que recibieran la TA que encontrarían beneficiosa.  Al CR4AT le gustaría investigar más a fondo este fenómeno e investigar maneras de ayudarles a todas las personas con discapacidades a recibir TA.

Ya es bien sabido que el financiamiento de los dispositivos de TA puede ser un proceso arduo y que consume mucho tiempo.  El consumidor debe saber las “entradas y las salidas” de los requisitos de una agencia de financiamiento antes de le aprueben el dispositivo y después se lo entreguen para usarlo.  Porque cada agencia que financia la TA tiene su propio conjunto de requisitos de elegibilidad, incluyendo una lista de dispositivos que recibirán o no recibirán financiamiento, y un sistema arraigada que parece trabajar en contra del consumidor, muchas personas se dan por vencidas completamente y sobreviven con dispositivos sub-estándar, o sin ningún dispositivo.  Las agencias que financian la TA han mantenido criterio de elegibilidad que se basa en la definición de las discapacidades del modelo médico [en el cual] los profesionales de la medicina deben certificar que un solicitante tiene una discapacidad.  El criterio de elegibilidad ignora el hecho de que las barreras del ambiente a menudo limitan la entera y equitativa participación de las personas con discapacidades en el empleo y en su comunidad” (Concilio de Canadienses con Discapacidades, 2000).  El muy arraigado modelo médico empotrado en estas agencias no considera que las personas con discapacidades deban dejar su hogar para participar activamente en el empleo y en su comunidad.  “No tratan de manera positiva y significativa con aquellos que tienen discapacidades, de manera que no sean excluidos socialmente y se conviertan en una barrera para su participación social” (Duchan, 2001).

Hay una experiencia casi universal de frustración a la que se enfrentan cuando tratan con terceros que son proveedores de fondos para su TA.  Lo difícil de los terceros que financian la TA se necesita notar.  Se necesita formar un llamado a la acción para cambiar la definición de tecnología auxiliar para que abarque más artículos que impactan la habilidad de las personas para vivir independientemente.  Se necesita adoptar un modelo del consumidor en todas las agencias de financiamiento.  Algunas soluciones específicas para este problema son: un sistema nacional/estandarizado de la TA; cambiar la definición de la TA para abarcar un enfoque más holístico para vivir con discapacidades; sitios que le permitan a las personas probar la TA antes de comprarla, y de esa manera reducir el desperdicio de millones de dólares en TA no apropiada; simplificar el proceso de financiamiento por medio de las agencias de financiamiento al hacer las formas mas accesibles, manteniendo la información archivada; y finalmente, y que los proveedores de servicios y vendedores de TA acepten y acumulen responsabilidad por sus servicios.

Como parte del financiamiento, también necesita haber una oportunidad de “probar antes de comprar” para asegurarse de que cada equipo se apropiado.  La mayoría del tiempo los consumidores compran el equipo, y no satisface las necesidades del consumidor.  Porque las personas no buscaron bien, o no pudieron probarlo, terminan por obtener menos que el dispositivo óptimo.  Si pudieran probar el dispositivo primero, se podrían cerciorar que es funcional y que es compatible con el individuo (Doctor M. Clark, comunicación personal, 11 de julio, 2003).

Una y otra vez, los grupos de enfoque nos revelaron que se necesitan hacer cambios en el sistema para hacer que la TA sea más fácil de obtener.  Se ha dicho que hay una necesidad de eliminar los problemas burocráticos inherentes al sistema de TA.  Algunas soluciones a este vasto problema incluyen crear TA que sea más de corriente principal, lo que a su vez crearía un mercado más grande para los dispositivos de TA, aumentando la demanda, lo que a su vez baja los precios y crea un mercado más nivelado.

“Hacer más fácil obtener los artículos de TA; eliminar los problemas inherentes a los programas como existen hoy.”

Otra solución sería añadir a la lista de dispositivos que cubren las agencias de financiación – crear un enfoque más holístico hacia la TA – no sólo incluir dispositivos que son funcionales, sino que también aumentan los resultados del vivir independientemente y de la integración en la comunidad.  Por ejemplo, si se le provee a alguien una silla de ruedas, que también se le provea una rampa para entrar y salir de su casa.

Simplificar el proceso de obtener la TA es otro asunto que se reveló en todos los grupos de enfoque.  Al hacer la información más disponible acerca de cuáles agencias existen para ayudar a las personas con discapacidades, se puede aliviar mucha frustración, confusión, y coraje.  Se sugirió que las agencias colaboraran unas con otras, les dijeran a los consumidores sus opciones, e hicieran disponibles los formularios en lugares públicos, en sus páginas de Internet, y en idiomas alternos.

Vemos a los individuos que pueden navegar el sistema, pero hay muchos otros que se han dado por vencidos o que aceptan reciben dispositivos que no satisfacen sus necesidades porque no tienen la energía o los recursos para luchar continuamente por lo que se debería considerar necesidades en lugar de lujos.  En general, las barreras de TA son insuperables y continuaremos viendo más y más personas que no participan al máximo en su comunidad y en su propia vida.  A menos que ocurra un cambio a nivel de sistema y se filtra hasta aquellos que sirven a los individuos con discapacidades y luego a las personas con discapacidades a quienes se sirve, continuarán su proliferación estas barreras.

Nuestros participantes mismos tenían opiniones claras en las áreas que necesitaban mejorar, y algunas ideas para la acción.  Muchos contaron la necesidad de más educación e información tocante la TA disponible y la manera de financiarla.  Algunos pidieron la implementación de centros de prueba, donde los consumidores pudieran probar el equipo antes de comprometerse.  Otros pidieron una manera de asegurar la responsabilidad de los vendedores, a quienes a veces se les veía como insensibles o irresponsables a las necesidades de aquellos a quienes servían.

Ayudar a aumentar la conciencia de la sociedad y eliminar el estigma relacionado a los usuarios de TA puede animar a aquellos cuya vida se podría beneficiar de la tecnología auxiliar a buscarla.  Aquellos respondedores que habían abandonado su TA, porque no querían que se les asociara visiblemente  con la comunidad de discapacidades que depende de tales dispositivos como las sillas de ruedas o audífonos, caracterizan la mentalidad pública en cuestión de las personas con discapacidades como una categoría de individuos separada.  Cuando las personas se dan cuenta de que no tienen nada que perder y sólo pueden ganar al probar la TA, se pueden dar cuenta que nunca van a lamentar el cambio en su vida.

Al ser inclusivo en lugar de excluir, y al compartir información, la gente con discapacidades puede obtener el conocimiento que necesitan para tomar las decisiones informadas sobre su bienestar.  Una de las metas principales de este proyecto de investigación es poder compartir nuestros resultados con los consumidores para mejor habilitarlos para tomar decisiones informadas acerca de sus opciones de TA.  Además, esperamos conferirles el poder para que puedan navegar por varias agencias de servicios con las que deben tratar para obtener TA.

“Si las agencias y los especialistas que comparten información y que tienen recursos de TA y si se transfiere la información a la comunidad de discapacidades.  Entonces cualquier interesado podría compartir en el conocimiento y se beneficiarían más.”

Evidente a través de este trabajo es el hecho de que muchos de estos descubrimientos ya se saben dentro de la comunidad de discapacidades, y se han sabido por mucho tiempo.  De modo que la próxima pregunta en el ciclo de investigación es, “¿Por qué no ha cambiado nada si sabemos cuales son los problemas y tenemos soluciones a las estas barreras identificadas par alas personas con discapacidades?”

Basado en los resultados de los grupos de enfoque del CR4AT, el próximo paso del proyecto es obtener información cuantitativa o estadística de más de 3,000 californianos con discapacidades.  Armados de tanta información en el estado actual de las personas con discapacidades, nuestra meta es informar a cuantas personas sea necesario, incluyendo a los legisladores, los fabricantes, las agencias de financiamiento, y a cualquiera que nos escuche, para que de verdad escuche los resultados y entre en un ataque de lleno.  Esperamos empezar por editar la terminología “necesidad médica.”  Como se ha dado a saber, este término es rígido en cuanto lo que se le permite a la gente que les permite moverse hacia una aumentada independencia.  Además, como se dijo antes, nos gustaría ver que se expandieran los tipos de dispositivos que financian las agencias.  A nuestro conocimiento, esas listas no se han actualizado en muchos años.  Si lo que uno necesita no está en la lista de dispositivos aprobados, entonces se deben hacer apelaciones constantemente.  Para aumentar la participación en la comunidad de las personas con discapacidades y para mantenerlos fuera de instituciones, se necesita poner la TA al alcance de las personas que la necesitan.

Un participante lo resumió muy sucintamente:

“Necesita haber compras de TA cooperativas, y un esfuerzo en intentar aumentar la prioridad que los profesionales le aplican a la TA.  También hacer consumidores con más conocimientos en términos de consumidores con sus familias, porque si lo piden, los proveedores se verán forzados a considerarlo.  Se necesita aumentar tanto la  oferta como la demanda.  Corolario a eso, no voy a decir que necesitamos más ollas de dinero especializadas, sino que introducir la TA a la corriente principal de los servicios y el apoyo que se les provee a las personas con TA – la TA se considera algo especializado y debería ser una parte central del servicio.”

También podemos reconocer que algunos elementos deben cambiar antes de que cada individuo pueda aprovechar la oportunidad de funcionar a un nivel equitativo.  En nuestra continua meta de habilitar a todas las personas con discapacidades a seguir el estilo de vida independiente al que tienen derecho, el proyecto CR4AT de parte de la CFILC aplicará lo que hemos aprendido para llevar a cabo abogacía más informada y eficaz que directamente refleje las necesidades de la comunidad a la que representamos.

¿Vale la pena todo esto?  ¿En realidad mejora la vida la TA?  Con las palabras de un participante:

“Inmensamente.  Y eso no se sabe hasta que efectivamente la tienes, y luego piensas, “WOW, qué diferencia.  Puedo oír, ahora puedo funcionar.”
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Lista de Productos y Servicios

ABLEDATA (http://www.abledata.com)

Access Services (http://www.asila.org)

AT Network (www.atnet.org)

Braille ‘n Speaks (www.freedomscientific.com)

Braille Institute (www.brailleinstitute.org)

California Children’s Services (http://www.dhs.cahwnet.gov/pcfh/cms/ccs/)

California Department of Rehabilitation (DOR) (www.rehab.cahwnet.gov)
California Public Utilities Commission (CPUC) (www.cpuc.ca.gov)

California Foundation of Independent Living Centers (CFILC) (www.cfilc.org)

Continuation of Health Coverage (COBRA) (www.dol.gov/dol/topic/health-plans/cobra.htm)

Community Research for Assistive Technology (CR4AT) (http://www.atnet.org/CR4AT/home.html)

Deaf and Disabled Telecommunications Program (DDTP) (www.ddtp.org)

Easter Seals (www.easter-seals.org)

Fry’s Electronics (www.frys.com)

Kaiser Permanente (www.kaiserpermanente.org)

Medi-Cal (www.medi-cal.ca.gov)

Medicare (www.medicare.gov)

National Resource Center for Parents with Disabilities (NRC) (http://www.abledata.com/text2/parentin.htm)

Paratransit Services (www.paratransit.net)
Quadjoy Mouse (http://quadjoy.com/)

Radio Shack (www.radioshack.com)

Sandy Welner Table (http://www.disabledparents.net/examtable.html)

Social Security (www.ssa.gov)

Through the Looking Glass (TLG) (http://www.lookingglass.org/)

UPS (www.ups.com)

Veterans Benefits Administration (www.vba.va.gov)

Windows Software (www.microsoft.com)

Cómo Funciona – Formulario de Re-alimentación
Gracias por leer la publicación del CR4AT, “Cómo Funciona – Narrativas de TA de California.” Sus respuestas a las siguientes preguntas nos ayudarán a refinar nuestros esfuerzos de investigación en la comunidad.

La Fundación de California de Centros para Vivir Independientemente, un grupo no lucrativo que aboga  por las discapacidades, en coordinación con CSU, Northridge – Centro para Discapacidades lleva a cabo una investigación en la tecnología que se utiliza para facilitar los resultado para las personas con discapacidades.  La frase “tecnología auxiliar” se refiere a cualquier dispositivo que una persona con discapacidades utiliza para vivir o trabajar más independientemente.  Puede ser una estación de trabajo modificada, un andador, o inclusive velcro en una pluma.  Este proyecto está financiado por una concesión del Instituto Nacional en Investigación de Discapacidades y Rehabilitación.

1) Información Demográfica 


A. Género

 FORMCHECKBOX 
 Masculino

 FORMCHECKBOX 
 Femenino


B. Edad

 FORMCHECKBOX 
 Menor de 18

 FORMCHECKBOX 
 18-25
 FORMCHECKBOX 
 26-35


C. Soy de un área
 FORMCHECKBOX 
 Rural
 FORMCHECKBOX 
 Urbana
 FORMCHECKBOX 
 Sub-urbana


D. Etnia




 FORMCHECKBOX 
 Afro-americano
 FORMCHECKBOX 
 Asiático-americano/Isleño del Pacífico



 FORMCHECKBOX 
 Caucásico

 FORMCHECKBOX 
 Hispano/Latino



 FORMCHECKBOX 
 Raza Mixta

 FORMCHECKBOX 
 Indígena Americano



 FORMCHECKBOX 
 Otro


 FORMCHECKBOX 
 No responde

E. Soy (marque todas las que apliquen)



 FORMCHECKBOX 
 Persona con discapacidad



 FORMCHECKBOX 
 Padre de una persona con discapacidad



 FORMCHECKBOX 
 Empleador



 FORMCHECKBOX 
 Educador



 FORMCHECKBOX 
 Vendedor/Proveedor de Servicios



 FORMCHECKBOX 
 Investigador



 FORMCHECKBOX 
 Otro ________________________


F. Discapacidad principal



 FORMCHECKBOX 
 Movilidad

 FORMCHECKBOX 
 Sensorial



 FORMCHECKBOX 
 Aprendizaje

 FORMCHECKBOX 
 Psiquiátrica



 FORMCHECKBOX 
 Otra


 FORMCHECKBOX 
 Ninguna

2) ¿Cubre este libro asuntos de importancia para usted?



 FORMCHECKBOX 
 Todos me son importantes



 FORMCHECKBOX 
 Algunos me son importantes



 FORMCHECKBOX 
 No muchos me son importantes



 FORMCHECKBOX 
 Ninguno me es importante

3) ¿Qué nos falta?
_______________________________________________________
_______________________________________________________
_______________________________________________________
_______________________________________________________

_______________________________________________________

_______________________________________________________

4) ¿Cuáles asuntos le son urgentes?
_______________________________________________________

_______________________________________________________

_______________________________________________________

_______________________________________________________

_______________________________________________________

_______________________________________________________

5) De los asuntos urgentes, ¿cuáles se deberían tratar ahora?
_______________________________________________________

_______________________________________________________

_______________________________________________________

_______________________________________________________

______________________________________________________________________________________________________________

6) ¿En qué tipo de investigación participaría si quisiera ayudar      con este proyecto?







Si

No

Quizás


Encuestas



 FORMCHECKBOX 


 FORMCHECKBOX 


 FORMCHECKBOX 


Entrevistas Personales 
 FORMCHECKBOX 


 FORMCHECKBOX 


 FORMCHECKBOX 


Grupos de Enfoque

 FORMCHECKBOX 


 FORMCHECKBOX 


 FORMCHECKBOX 


Estudios Clínicos


 FORMCHECKBOX 


 FORMCHECKBOX 


 FORMCHECKBOX 

7) Por favor provea una experiencia (ya sea positiva o negativa) que usted haya tenido acerca de la tecnología auxiliar.

_______________________________________________________

_______________________________________________________

_______________________________________________________

_______________________________________________________

______________________________________________________________________________________________________________

_______________________________________________________

_______________________________________________________

_______________________________________________________

_______________________________________________________

______________________________________________________________________________________________________________

Por favor regrese esta encuesta a  

Community Research for Assistive Technology Project

Myisha Reed, Research Project Coordinator

660 J Street, Suite 270

Sacramento, CA 95814

(Voz) 916-325-1690

(TDD) 916-325-1695

(Fax) 916-325-1699

(Email) myisha@cfilc.org
¡Gracias!

¿Quiere saber cómo usted puede participar más activamente en este proyecto?

Por favor póngase en contacto con Myisha Reed, Coordinadora del Proyecto de Investigación al (916) 325-1690 o envíe su correspondencia a: 660 J Street, Suite 270, Sacramento, CA 95814.

CÓMO CONTACTAR AL PROYECTO DE INVESTIGACIONES PARA LA TECNOLOGIA AUXILIAR
Llámenos

1-916-325-1690 (Voz)

1-916-325-1695 (TDD)

Para Información y Referencia tocante la Tecnología Auxiliar en California, por favor póngase en contacto con la Red de Tecnología Auxiliar al

1-800-390-2699

Mándenos un Fax

1-916-325-1699 

Explore la Red TA

http://www.atnet.org
Explore la Fundación de California de Centros para Vivir Independientemente 

http://cfilc.org
Escríbanos

Fundación de California de Centros para Vivir Independientemente

Proyecto de Investigación para la Tecnología Auxiliar

660 J Street, Suite 270

Sacramento, California 95814

Servicios y Acceso de Ambiente (Meso)





Individual (Micro)





Póliza y Sistema (Macro)








� Access Services es un sistema de transporte que responde a la demanda en el Sur de California.  La gente con discapacidades puede ponerse en contacto con ellos y reservar servicio en sus áreas.


� CCTVs o Televisión de Circuito Cerrado – Un dispositivo magnificador electrónico para las personas con algo de visión útil.  Los materiales impresos y objetos se pueden colocar debajo de la cámara y la imagen magnificada se exhibe en una pantalla de televisión o monitor de computadora.  Principalmente utilizada para leer, también se pueden utilizar para escribir y otras actividades, tales como cocer (Impedimentos Visuales, Página de Internet de Acceso a la Ingeniosidad).


� Una palanca de mando de tres pulgadas, botones “A-B” operados con soplos y sorbos que las personas con limitada movilidad pueden utilizar para operar una computadora.  Para mayor información, visite la página de Internet de Quadjoy (http://quadjoy.com/).


� Para el propósito de este trabajo, se discutirán los siguientes grupos étnicos: indígenas americanos, negros o afro-americanos, latinos o hispanoamericanos, y asiáticos americanos e isleños del Pacífico.  Aunque la autora reconoce que estos grupos étnicos contienen muchas poblaciones dentro de sí mismos, esta discusión se referirá a estos términos porque corresponden a la información del Censo de los Estados Unidos y mucha de la literatura dentro del dominio de las ciencias sociales.


� Un dispositivo portátil para tomar notas que le permite al usuario meter información en Braille con un teclado, y que toca la información con el uso de un sintetizador de habla.  Para mayor información, vea la página de Internet en: http://www.freedomscientific.com.
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