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INTRODUCCIÓN

El Equipo «de Atención Básica (EAB) de la Territorial de Asturias» se propuso, durante el período octubre-89/junio-90, realizar un estudio de la población plurideficiente afiliada a la ONCE.

Los profesionales que realizamos el trabajo estábamos interesados en conocer, no sólo el número y su distribución por Asturias, sino también otros aspectos de la realidad del colectivo plurideficiente, tales como:

1.
Con quién viven. Es decir, si su atención básicamente estaba a cargo de las propias familias, o si éstas delegaban los cuidados a Instituciones, tanto públicas como privadas.

2.
El diagnóstico oftalmológico, así como el uso que hacen del resto visual que poseen. Este es un factor relevante tanto para las posibilidades educativas/formativas, como para el tipo de asistencia que han de tener a la hora de planificar intervenciones hacia el colectivo.
3.
 La multiplicidad de las deficiencias, es decir, las plurideficiencias. Abarcando las deficiencias físicas, psíquicas y sensoriales.
4.
El estado sanitario, con el fin de conocer si la población estudiada tiene otras complicaciones sanitarias, que obstaculizan o
condicionan aún más sus posibilidades de desarrollo y educación.
5.
La autonomía que han conseguido, centrándonos en las conductas básicas de alimentación, aseo, desplazamientos y comunicación.
6.
Las prestaciones, tanto económicas como educativas, que reciben, estatales y no estatales.
7.
Los sujetos plurideficientes con posibilidades de beneficiarse de opciones de Talleres de Empleo Protegido. Esta información es relevante para la planificación que pudiera hacer la ONCE en Asturias, tanto de forma autónoma como concertada con otras Instituciones públicas o privadas.
PROCEDIMIENTO

En primer lugar confeccionamos un Cuestionario, que incluía todas las variables de las que deseábamos obtener información.

El Cuestionario se formuló, preferentemente, con el sistema de respuestas abiertas, las cuales fueron posteriormente categorizadas.

Al mismo tiempo se actualizó el Censo de Plurideficientes. Nos centramos en la población plurideficiente con deficiencia mental. El Censo está actualizado al 31 de mayo de 1990.

Posteriormente se pasaron los cuestionarios. Su cumplimentación se realizó por múltiples vías: los archivos de la Territorial, la familia y los colegios o centros donde asisten.

Finalmente, los cuestionarios se codificaron por categorías de respuestas y se analizaron los datos.

RESULTADOS

Los cuestionarios se han cumplimentado al 100 por cien para más de dos tercios del total de sujetos y, para algunas variables, se ha conseguido información de toda la población.

1. Población

En la Territorial de Asturias se han contabilizado 69 afiliados que tienen deficiencia visual y deficiencia mental. Algunos de los cuales pueden tener, además, deficiencia auditiva y/o deficiencia física.

La tabla I muestra la población plurideficiente de la Territorial de Asturias, teniendo en cuenta a la vez la Agencia a la que pertenecen y el grupo de edad en el que se encuentran.

	Tabla I

Población de plur¡deficientes por localidades y grupos de edad

	Agencias
	Grupos de edad
	Total

	
	0-5 años
	6-18 Años
	19-39 años
	40-59 años
	60y + años
	

	Oviedo
	1
	7
	1
	4
	3
	16

	Gijón
	-
	8
	6
	2
	2
	18

	Aviles
	-
	3
	3
	-
	-
	6

	Mieres
	-
	2
	1
	2
	-
	5

	Siero
	
	3
	4
	2
	1
	10

	Pravia
	
	3
	4
	-
	3
	10

	Sama
	
	2
	2
	
	-
	4

	Moreda
	-
	-
	-
	-
	-
	-

	Total
	1
	28
	21
	10
	9
	69


Observamos que el tramo de edad escolar o de formación (6-18 años) es el que presenta más afiliados (n = 28,40 %), seguido del tramo 19-39 años (n = 21,30 % ). Existe únicamente un afiliado de edad temprana (0-5 años).

En cuanto al sexo, 40 son varones (58 %) y 29 mujeres (42 %). La distribución no es homogénea a lo largo de todas las edades, pues a partir de los 40 años la tendencia del conjunto se invierte:

41 % de varones y 59 % de mujeres.

En cuanto a la edad, ésta presenta una media de 29 años y 9 meses, con una desviación típica de 20 años y 9 meses, siendo el mínimo 3 años y el máximo 89 años.

2. Variables
2.1. Atención y deficiencia visual

	Variables
	ítem
	n
	%

	Viven con
	Familia 58
	84.1
	

	
	Residencia/Asilo
	4
	5,8

	
	Geriátrico
	2
	19

	
	Internado Educación Especial
	5
	7.2

	Resto
	Ciegos totales
	23
	38.3

	visual
	No usan el resto visual
	5
	8.3

	
	Usan el resto visual
	32
	53.3

	Diagnóstico
	Atrofia nervio óptico
	16
	29.1

	oftalmológico
	Miopía 9
	16.4
	

	
	Catarata congénita
	6
	10.9

	
	Retinosis pigmentaria
	4
	7.3

	
	Cataratas
	3
	5.5


Este grupo de variables muestra que la familia absorbe prácticamente la totalidad de sus deficientes (84 %), y únicamente permite que vayan a instituciones (en régimen de internado) aquellos sujetos que por su situación «especial» (o especial dentro de lo especial) no pueden ser «atendidos» en casa.

La ceguera total está presente en un tercio de la población. La ceguera funcional (sujetos que no usan el resto visual que tienen) puede llegar hasta un 10 por ciento. Con lo cual, casi la mitad de la población no tiene o no usa la visión.

2 2. Deficiencias
Para la deficiencia física los resultados muestran que la mitad de la población con deficiencia mental tiene además deficiencia física y visual. La parálisis cerebral constituye la principal causa de deficiencia física (78 %).

En cuanto a la deficiencia psíquica existe predominio de la deficiencia mental profunda y minoría de la ligera. Este dato tiene una lectura inmediata de un estado muy deteriorado y con limitadas posibilidades de desarrollo en la población plurideficiente de la Territorial de Asturias. Dos tercios de la población se encuentran en un estado total o alta dependencia del entorno (67,8 % D. M. Grave y Profunda).

	Variables
	ítems
	n
	%

	Deficiencias
	Sin deficiencias físicas
	29
	55.8

	Físicas
	Parálisis cerebral
	18
	34.6

	
	Diversas lesiones cerebrales
	3
	5.8

	
	Microcefalia
	1
	1.9

	
	Espina bífída
	1
	1.9

	Deficiencias
	Deficiencia mental ligera
	6
	10.7

	Psíquicas
	Deficiencia mental moderada
	12
	21.4

	
	Deficiencia mental grave
	12
	21.4

	
	Deficiencia mental profunda
	26
	46.4

	Deficiencias
	Sin deficiencia auditiva
	48
	81.4

	auditivas
	Sordos
	10
	16.9

	
	Hipoacúsicos (resto auditivo)
	1
	1.7


La presencia de deficiencia sensorial auditiva entre los deficientes mentales que muestran nuestros datos es del 17 %, o del 15 al 25 % incluyendo la hipocausia. En cuanto a la hipocausia nuestros datos muestran un bajo porcentaje, lo cual probablemente no sea un buen reflejo del estado de las cosas en la realidad.

La tabla II (al principio de la siguiente columna) nos muestra que, en la población de plurideficientes asturianos, un 45 por ciento tiene deficiencia visual y mental. Idéntica proporción tiene, además, deficiencia física; y un 10 % deficiencia auditiva.

2.3. Salud
Los resultados obtenidos muestran que, prácticamente 2/3, el 60,8 por ciento padece alguna enfermedad que necesita atenciones o cuidados por su cronicidad.

	Tabla II

	Combinación de plurideficiencias

	Deficiencia
	Deficiencia psíquica
	Total
	%

	mental
	(sólo)
	+ d. fis.
	+ d. aud.
	
	

	Leve
	4
	0
	1
	5
	10,64

	Moderada
	7
	4
	1
	12
	25,53

	Grave
	1
	9
	1
	11
	23,40

	Profunda
	9
	8
	2
	19
	40,42

	Total
	21
	21
	5
	47
	

	%
	44,68
	44,68
	10,64
	
	100,00


2.4. Autonomía
Describimos ahora un conjunto de «conductas básicas», tales como alimentarse, vestirse, andar/desplazarse, asearse, controlar los esfínteres comunicarse con el entorno por medio de algún tipo de lenguaje, responder a la relación social y grado de control de la respuesta emocional base (irritabilidad/agresividad).

	Variables
	ítems
	n
	%

	Enfermedades
	Del aparato respiratorio
	20
	29

	
	-Bronquitis           18

-Enf. Pul. Crónicas   2
	
	

	
	Cardíacas
	7
	10.1

	
	-Operados corazón   2

-Otros prb. cardiac.   5
	
	

	
	Diabetes

Epilepsia
Mental grave
	2

10

3
	2.9
14.5 4.3


El cuadro que presentamos en la página siguiente desglosa cada una de estas conductas y las relaciona con los diferentes grupos de edad, con lo cual se puede pormenorizar la información de dependencia/autonomía a través de las edades...
	A
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o
n
o
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	GRUPOS DE EDAD
	
	Total

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	0-5
	6-18
	19-34
	40-59
	60y +
	
	

	
	años
	años
	años
	años
	años
	n
	%

	
	
	
	
	
	
	
	

	1. Encamados
	
	
	
	
	
	

	No
	.
	21
	12
	6
	6
	45
	84.9

	Parcial
	1
	.
	-
	.
	.
	1
	1.89

	Total
	-
	3
	1
	2
	1
	7
	13.2

	2. Alimento
	
	
	
	
	
	

	Sí
	
	10
	6
	4
	4
	24
	46.15

	Con ayuda
	-
	3
	1
	2
	1
	7
	13.46

	No
	1
	11
	6
	1
	2
	21
	40.39

	3, vestirse
	
	
	
	
	
	

	Sí
	-
	5
	3
	1
	3
	12
	23.53

	Con ayuda
	-
	6
	5
	4
	2
	17
	33.33

	No
	1
	12
	5
	2
	2
	22
	43.14

	4. Andar
	
	
	
	
	
	

	Sí
	-
	11
	5
	3
	3
	22
	42.30

	Con ayuda
	-
	3
	4
	2
	2
	11
	21.15

	No
	1
	10
	4
	2
	2
	19
	36.54

	5. Aseo
	
	
	
	
	
	

	Sí
	-
	7
	4
	2
	3
	16
	30.19

	Con ayuda
	-
	5
	3
	3
	1
	13
	24.53

	No
	1
	12
	6
	2
	3
	24
	45.28

	6. Esfínteres
	
	
	
	
	
	

	Sí
	.
	11
	5
	1
	3
	20
	40.00

	Con ayuda
	-
	1
	-
	3
	1
	5
	10.00

	No
	1
	12
	7
	2
	3
	25
	50.00

	7. Comunicación
	
	
	
	
	
	

	Sí
	-
	8
	5
	4
	4
	21
	40.38

	Muy poco
	1
	2
	1
	-
	-
	4
	7.70

	No
	-
	14
	7
	3
	3
	27
	51.92

	8 Social
	
	
	
	
	
	

	Nada
	-
	7
	2
	2
	2
	13
	26.53

	Poco
	-
	8
	4
	2
	2
	16
	32.66

	Algo
	1
	1
	2
	1
	-
	5
	10.20

	Buena
	-
	7
	4
	2
	2
	15
	30.61

	9. Irritabilidad
	
	
	
	
	
	

	No
	
	9
	7
	3
	5
	24
	55.81

	Alguna vez
	1
	5
	2
	2
	-
	10
	23.26

	Muy írec.
	
	4
	3
	1
	1
	9
	20.93


2.5. Prestaciones económicas
Presentaciones económicas de las Administraciones Públicas

En la población de plurideficientes afiliados a la ONCE en Asturias, tenemos 41 personas con 18 o más años, cuyas prestaciones básicas son:

	Variables
	ítems
	n
	%

	Prestaciones
	FAS
	6
	14.63

	Económicas
	GIM
	20
	48.80

	Públicas
	Orfandad
	3
	7.31

	
	GIM + Orfandad
	1
	2.44

	
	Centro/Residencia (Público)
	1
	2.44

	
	Centro/Residencia (Subv.)
	4
	9.76

	
	Sin prestación conocida
	3
	7.31

	
	Sin datos
	3
	7.31


Los resultados muestran que prácticamente toda la población (92 %) tiene una prestación económica o la plaza gratuita en un Centro/Residencia específico. El 8 por ciento restante, por razones aún no aclaradas, no tiene concedida esta ayuda básica o mínima.

Prestaciones de la ONCE

La ONCE contribuye, con prestaciones y ayudas, a la mejora del estado económico y a la obtención de servicios que no tiene cubiertos o necesita la persona afiliada.

En los datos recogidos para las personas de 18 y más años, la ONCE ha concedido:

	Variables
	Ítems
	n
	%

	Prestaciones
	ATP
	3
	19.51

	ONCE
	Pl/PV
	8
	

	mayores
	Ayuda domicilio
	4
	

	18 años
	Ayuda residencia
	2
	


Estos datos, junto con los anteriores, muestran que las personas plurideficientes mayores de 18 años reciben, prácticamente todas, una prestación económica mínima. En algunos casos (estimado en un 15 %) suficiente para cubrir sus necesidades (se trata de las personas que están en Centros/Residencias); en otros casos (estimado en un 50-60. %) que contribuye para que la familia se vea apoyada en su dedicación; finalmente, en un grupo importante (estimado en un 25 %) la ayuda resulta insuficiente y es necesario que la ONCE intervenga con ayudas complementarias.

	Para los menores de 18 años la ONCE ha concedido:

	Variables
	ítems
	n
	%

	Prestaciones
	ATP (parcial)
	1
	21.43

	ONCE
	Becas
	3
	

	menores
	Transportes
	6
	

	18 años
	Ayuda material
	3
	

	
	Ayuda comedor
	1
	

	
	Ayuda tratamientos
	3
	

	
	Ayuda domicilio
	2
	


Las aportaciones que realiza la ONCE a sus afiliados muestran que en torno al 25 por ciento de los plurideficientes tienen una respuesta incompleta por parte de las Administraciones públicas, la cual es necesario paliar o reducir con intervenciones complementarias.

Prestaciones de las empresas

Disponemos de pocos datos objetivos para valorar si la empresa (pública o privada) contribuye con algún tipo de ayuda a los trabajadores que tienen hijos plurideficientes.

2.6. Educación
Tenemos 28 personas afiliadas con edad igual o inferior a 18 años. La circunstancia educativa en que se encuentran es la que se muestra en el próximo cuadro.

La educación domiciliaria está compuesta por las personas encamadas (3 sujetos) y las que por distintas razones no asisten a ningún sistema educativo (2 personas). El resto de sujetos asiste a uno u otro sistema educativo/formativo.

Hemos de resaltar que no existen o no se realizan programas educativos (para lograr mayor independencia y/o habilidades, en función del estado individual) en los medios familiares.

	Variables ítem
	n
	%

	Educación
	Domiciliaria
	5
	17.86

	
	Guardería
	1
	3.57

	
	Centro de educación especial
	12
	42.86

	
	Integración + aula educ. Espec.
	5
	17.86

	
	Internado de ed. esp. privado
	3
	10.71

	
	Internado de e. esp. ONCE
	1
	3.57

	
	Sin datos
	1
	3.57


Los centros donde asisten los plurideficientes con deficiencia mental grave o profunda realizan una actividad preferentemente asistencial. No hemos constatado que se desarrollen programas para el mayor y mejor uso del resto visual de los escolares.

Encontramos que todos los sujetos, salvo los que están en situación de encamados, reciben algún tipo de educación/formación. Las opciones educativas están casi exclusivamente en la Administración Pública y/o Asociaciones de deficientes (paralíticos cerebrales, ONCE...). La iniciativa privada está representada por algunos colegios de carácter religioso y que tienen conciertos o convenios con la Administración.

2.7. Trabajo
Únicamente tenemos información de dos afiliados que realizan, en la actualidad, actividad en Talleres Protegidos, lo que representa un 2,8 por ciento.

La perspectiva hacia el trabajo en talleres protegidos no resulta muy optimista. Sólo 4 personas cumplen unos requisitos (1) positivos para integrarse en un sistema de trabajo protegido (un 6 % de la población plurideficiente).


(1) Consideramos como sujetos con posibilidades de integrarse en un Taller o Empleo Protegido aquellos que tienen Deficiencia Mental de tipo Leve o Moderado, cuya edad oscila entre 18 y 40/50 años, y con buena autonomía (criterio estricto en autonomía: independencia en alimentación, vestido, movimientos, aseo, lenguaje y socialización positiva) o, al menos, suficientes (criterio amplio en autonomía: independencia en movimientos, aseo y lenguaje; con ayuda en vestido y en alimentación; con conducta social mínima). La asistencia de resto visual y uso positivo del mismo es un criterio complementario y de buen pronóstico.

La previsión para los próximos dos años es que no hay actualmente ningún afiliado que cumpla los criterios mencionados. Únicamente se puede contar con las nuevas afiliaciones que se produzcan y cumplan los criterios; y no tenemos criterio o referencia para estimar este dato.
Para dentro de tres años, la previsión es que se pueden incorporar dos sujetos que reúnen ya los criterios. Luego habría que esperar otros 3 ó 4 años para que se incorporasen 2 ó 3 más.

De este análisis se desprende que existen pocos sujetos susceptibles de beneficiarse de la alternativa del empleo protegido.

COMENTARIOS Y PROPUESTAS
El estudio que hemos realizado nos lleva a un mejor conocimiento de la población plurideficiente afiliada a la ONCE en Asturias.

Basándonos en este conocimiento realizamos los siguientes comentarios y propuestas como líneas o puntos que se han de desarrollar posteriormente con programas de intervención puntual.

Mantener el censo al día
Nos parece necesario mantener unificada la información recogida y cumplimentar la ficha de información, que nos va a permitir conocer el estado real y actual de cada plurideficiente.

Una forma que nos parece adecuada para realizarlo, al tratarse de un censo pequeño, es por medio de un fichero y archivo técnico del EAB. Uno o más profesionales del EAB cumplimentarían con cada plurideficiente la ficha inicial, de forma que se tuviera base suficiente para la confección de un Programa de Atención Individual con sus componentes de ayudas, educación, empleo, etc.

Al final de cada semestre (enero y julio) se realizaría una memoria síntesis de Altas/Bajas, de programas finalizados o en desarrollo.

Programa de ayudas
En el momento actual es el programa de ayudas el que mejor se está desarrollando con la población plurideficiente. Tiene, en la práctica, un funcionamiento a dos vías: una, como respuesta a la demanda del usuario o su familia ante necesidades puntuales. La segunda, derivada de la detección por el servicio de carencias no cubiertas o derechos no concedidos.

Observamos que se está corriendo el riesgo de «economizar» en exceso la finalidad de los vicios Sociales para Afiliados hacia los plurideficientes.

Programas educativos

Las observaciones realizadas:

1.
Muchos problemas y dificultades de autonomía en el colectivo plurideficiente.
2.
Carencia de actividades educativas en la familia.
3.
La familia no se siente capacitada para enfrentarse por sí sola y con sus medios/recursos con la estimulación de sus hijos plurideficientes.
4.
Los Centros de Graves y Profundos únicamente desarrollan programas de cuidados y atenciones básicas.
Estas observaciones plantean, si se desea progresar en la atención/educación la necesidad de desarrollar programas de actuación hacia:
1.
La familia del plurideficiente con el objeto de capacitarla y apoyarla para que desarrolle actividades estimulativas y educativas, que reduzcan —en la medida de lo posible— los grandes estados de dependencia que produce la población plurideficiente.
2.
Los Centros de Educación Especial con el objetivo de capacitar y apoyar para que se desarrollen programas de estimulación visual, y para que ésta sea usada en la adquisición de hábitos y/o habilidades. También programas de auto cuidado para ciegos y deficientes visuales. Asimismo programas que estimulen al uso de otros sistemas de recogida de información distintos del visual.
3.
La formación de mediadores. Consiste en dar formación específica a un grupo de profesionales (profesores de educación especial, de pedagogía terapéutica, psicólogos y pedagogos) que, estando diseminados por la región, pueden desarrollar programas, en contacto y coordinación con el EAB, en aquellos casos en los que la familia y/o el Centro no pueden dar la atención necesaria para que se produzcan logros.
Con estas intervenciones, y cuantas nuevas aportaciones que las mejoren, se puede conseguir:

1. Disminuir el grado de dependencia por la mejora en la autonomía personal.
2.
Preparar y capacitar con margen de tiempo suficiente a personas que un 

3.
Hacer a la familia más competente para solucionar los problemas que tiene.
4.
Colaborar con los centros específicos para la mejora en la atención a los plurideficientes.

Programa de empleo

El estudio realizado muestra que son muy pocos los afiliados que están en Talleres Protegidos (2 afiliados), y que son también pocos los que se van a poder beneficiar de esta opción a corto plazo (4 ó 5 afiliados).

Con anterioridad a la ubicación de estos afiliados en Talleres Protegidos, el EAB debe estudiar los puestos de trabajo o las tareas que se realizan en el Taller, de forma que se puedan proponer sujetos y actividades de forma positiva.

Al mismo tiempo que un afiliado se incorpora a un taller, el EAB debe asesorar al personal del taller sobre las características y particularidades de la ceguera y/o baja visión a la hora de realizar tareas, a la hora de dar información/enseñar, explicar, etc.

Para futuros afiliados, candidatos o susceptibles de poder optar a Taller Protegido, es necesario iniciar con años de anticipación la formación y entrenamiento en las habilidades específicas que le permitirán desarrollar cómodamente un trabajo, o que le permitirán optar a más de una tarea.
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