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necesidades sanitarias de las perso-
nas con discapacidad intelectual y
sus familias
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La salud es un derecho humano fundamental. Las personas con discapa.
cidad intelectual y sus familias afrontan una gran cantidad de barreras
cuando acceden a los servicios sanitarios, La falta de acceso & estos servi-
cios coloca a las personas con discapacidad intelectual en serias desven:
tajas sociales. Las barreras gue las personas con discapacidad intelectual
encusntran en lof servicios sanitarios les hacen mas vulnerables a la
enfermedad. Los profesionales de fos hospitales y centros de salud saben
paoco sobre las personas con discapacidad y fienden a valorarlos desde un
punto de vista médico que promueve una visidn negativa de las persanas con
discapacidad intelectual, Estos son los principales hallazgos del proyectn “yo
también digo 33 gue se ha centrade en el estudio de las necesidades de las per

sonas con discapacidad inteleciual cuande acceden a los servicics de salud,

resumen

Health is a fundamental human right, People with learning disability and
their families face many barriers when accessing heailth services. Lack of
access to these health services puts people with learning disability at
serou secial disadvantage. Barriers within the health services make peo-
ple with learning disability mare vulnerable to illness, Staff at hospitals
and clinics know little about disable people and tend to regard these
individuals from a medica! perspective which pramotes & negative view
of peaple with learning disability. Those are the fundamental findings of
the “Yo también diga 33" project that has been centred in researching inta the
meeds of Pepple with learning aisability when access to health senvices,

summary

infroducsian = m m nas con dlscapaml?lad Int&lﬁ-l.frual Y Sus
: - . - farnilias, Este estudio de necesidades es la

Lo que a continuacion vamos a prasen primera accion del proyecto *Yo también
tar san los resultados basicos de un estu- digo 33% dingido a la mejora de la asis-

dio que se ha centrado en el analisls de  tencia sanitaria de este colectivo median-
las necesidades que, en el ambito de la te la puesta en marcha de actividades de
asistencia sanitaria, presentan las perso- farmacion, investigacidn y voluntariado.
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inifavias de los personas

El proyecto Yo también digo 33" se sitda
dentro del convenio marco suscrita por la
Confederacion Espanola de
Organizaciones en favor de las Personas
con Discapacidad Intelectual (FEAPS) v |a
Universidad Autanoma de Madrid
(L Anp,

Para la puesta en marcha de este estu-
dio de necesidades partimas de algunas
presupuestos basicos:

Primero, de manera general y para
todos los ciudadancs, incluyende desde
luego a las personas con discapacidad
intelectual, la atendidn sanitaria es un
Derecho Humano fundamental de pres-
tacion por el cual el individuo esta facul
tado para exigir de los poderes piblicos
asistencia sanitaria en la enfermedad.
Ahocra bien, la asistencia sanitaria na
debe ser pritendida anicaments como la
aplication de un conjunta de prestacio-
nes incluidas en un catdlogs sino que,
quienes son objeto de ella, tienen el
derecho a que las prestaciones recibidas
sean de calidad (tecnicamente correcias)
v, ademas, tienen derecho a que se res-
pete su dignidad y autonomia cuando
reciben asistencia sanitaria,

Segundo, tal v como se plantea en el
primer punto del decdlogo que sirvid
como canclusion al seminario sobre aten-
cidn sanitaria a las personas con discapa
cidad erganizade en 2001 por el Comité
Espafial de Representantes de
Minusvalidas (CERMI] y el Instituto
Macional de la Salud {(INSALUD), las per-
ponas con discapacidad - en este caso las
personat con discapacidad intelectual -
no son enfermos, son unos civdadanogs
mas que en el dmbito de la salud y de la
asistencia sanitaria pueden presentar sin-
gularidades v especialidades que el siste-
ma de salud tiene que atender v dar res-
puesta

discaposidod infeleciual v sus fomilios

Tercero, & salud es un tema clave en la
calidad de vida. Las perionas con distapa-
cidad intelectual (de las cuales un ndme-
ro cercang a 100,000 reciben servicios de
FEAFS) son, de acuerdo & distintes estu-
dias e Investigaciones, mas vulnerables
gn &l ambito de la salud que el resto de
ciudadanas,

Cisarto, tanto los sistermas y estructuras
{sanitarias y administrativas) actualmente
axistertes como las prapias limitacioneos
de les personas con discapacidad imtelsc-
tual para comprender determinadas
sitwaciones y comunicar lo que les afecta,
e convierien en muchas ocasiones en
importantes barreras gue dificuftan el
actceso normalizado de este colectivo a
los servicios sanitarios ¥ por lo tanto,
estan conducdendo a su exclusidén social
definiendo la “Exclusion Social” en los
mismos términos que el Consejo de
Europa como: “Ef algjamiento tolal o
parcial del campo de aplicacidn efectiva
de los derechos del hombre”

De esta manera, ¢ planmarnienm heasi-
oo de este estudio ha sido hacer una valo-
racion de las singularidades y especialida-
des {necesidades) que el colectivo de per-
sonas con discapacidad imtelectual y s
familias presentan en o referente a la
atencidn y asstencia sanitaria. Los abjeti-
vor que e han pretendido alcanzar con
al estudio han sido los sigulentes

- Valorar de forma cualitativa la adecua-
cion de los servicies de salud espafoles
a las necesidades de las personas con
discapacidad intelectual. Debe desta-
carie gue enire nuestres objetivos no
se encontraba la evaluacion de las com.
petencias téenicas wo clinicas de los
profesionales encargadas de prestar |a
asistencia sanitaria ya gue, de ertrada,
asumimeas que estas competencias son
excelentes.



- Contribulr & la concienciacion de los
profesicnales encargados de prestar los
servicins sanitanes sobre las necesida-
des especiales que tienen las personas
con discapacidad intelectual,

- Contribuir a la eliminacian de (a5 barme-
ras de acoeso a los servicios sanitaros.

Dar respuasta a la demanda del colect)-
vo en lo referente 3 conocer su sitia-
cian asitencial actual,

metodologio mm =

En primer lugar debemos aclarar gué
entendemos  por un  Estudio  de
MNecesidades. Se trata de una herramienta
metodologica que, en diferentes fases y
en funcian de la naturaleza de las dife-
rentes fuentes de informacidan empleadas
permite la evaluacien de las necesidades
de colectives en riesgo de exclusion
social. Una necesidad 4e compone de
varios elementos complejos que deben
ser evaluados & inferidos por media de
distintas procedimientos,

Asi pues, 8l plantearnas |a realizacian
de este estudio entendimos necesaria la
gmisidn de juicios de valor, de las distin-
tas partes implicadas, en nuestro case:
poblacion dlana (afectados y famillares),
expertos en discapacidad intelectual
iprofemonales de atencign directa, aca-
démicos..} vy datos bibliograficos wo de
utilizacidn de serviciog,

De esta manera s& analizaron tres tipos
de necesidades:

Necesidades normativas: estdndares
establecidos a través de estudios previos
v walorados mediante un exhaustive ana-
lisis bibliografice,

Necesidades detectadas: Tormuladas

Jorviar oz Browo i mana mdann giromo

por profesionales de reconacido prestigio
en el campo de la discapacidad intelec-
tual. La valoracidn de estas necesidades
se hia realizado mediarte los dencmina-
dos matodos de expertos, técnica DELPHI
&N nuestro caso

Mecesidades percibidas. formuladas por
las personas con discapacidad intelectual
y sus familias. La waloracidn de estas
necesidades se ha realizado a través de
cuestionarios y dindmicas de grupa

Tal y coma e ha apuntado para el and-
lisis e estas necesidades se emplearcn
las siguientet técnicas de recogida e
informacidn:

» Andlisis documental y biblingrafico:

La tecnica consistid en una revision
exhaustiva de un conjunte de informa-
Lifn relacionada con la discapacidad inte-
lectual y la atencidn y asistencia sanitaria,
procedenta de diversas fueries docu-
mentales {libros, arficules,..) gque nos
permitit conocer la situacion inical del
temna y sirvic de punto de partida y refle-
xitn de cara a la elaboracidn del conteni
do de las preguntas de los cwestionarios
utilizados en el resto de técnicas emplea-
das,

Se procedic iniclalmente a realizar una
busqueda bibliogratica en diferentes
bases de datos para focalizar los docw
rentos mas relevantes para nuestro estu-
dio tanto por su cercania a nuestros obje-
tives como por su actualidad, La basgue-
da bibliografica se realizd en las siguien-
tes bases de datos PUBMED, PSYCINFQ,
WEB OF SCIEMCE {I3), CURREN CORN-
TENTS w 5lI5. Se contd para la realizacidn
de esta bisqueda con la colaboracién del
personal de la biblicteca de la facultad
de Medicina de la Universidad Autdnoma
de Madrid v del Real Patronato sobre dis-
capacidad. El objetivo fue [levar a cabo
una bulsgueda en cascada, comenzando
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 de las pemonas con disapasidod nfeleciual i sus kamiios

pof una busqueda genearal del tema para
acotar progresivamente los terminos @ ir
concretando |3 bisqueda cada vez mas.

La cascada de bisguedas s realizd én
cinco patos: dos primeros pasos con la
utilizacion de términcs generales y los
tres Oitimos pascs con la utilizacion de
términcs combinados mucho mas especi-
ficos. Una vez seleccionados se revisaron
los documentos y se procedio a analizar
su contenide agrupando la informacion
obtenida en diferentes categorias ade-
cuadas a los objetivos de nuestra investi-

gacian,
s Tecnica DELPMI:

Lnz wez planteadses los objetivos de
nuestro gstudio v considerande |3 com-
plefdad y amplitud del tema a tratar
decidimas organizar 4 grupos de exper-
tos @ tos que se pidio que participasen en
una técnica DELPHI para walograr los
siguientes cuatrs aspectos:

1. Atencion a las familias durante el pro-
ceso diagnéstico de la discapacidad
intelectual

2. Atendidn sanitaria a nifos con discapa-
tidad intelectual.

1, Atencion sanitaria a adultos con disca-
pacidad inteleciual

4 Atencidn sanitaria a ancianos con dis-
capacidad intelectual

Para cada grupo se eligid un panel de
expertos distinto, todos los expertos fue-
ron seleccipnados mediante dos criternios
basicos!

# Los expertos debian acreditar una
experiencia profesional contrastada en

el campo descbre el gue se les solicita-
ba colaboracion

® Las expertos debian ser propuesios por
una de las entidades promotoras del
estudio (FEAPS, UAM) v su inclusion en
el grupe de debate debia acordarse
undnimemente entre las entidades pro-
motoras y los respensables del estudio.

Se integrd en cada grupo un AUMero
de expertos similar, entre 7 y 9, sufi-
ciente coma para considerar relevantss
los resultacdos de la téenica. A cada
grupo se le pasarcn dos cuestionarios,
el segundo de ellos basade en las res-
pusstas del primero. La funcién de
moderadar de grupo fue realizada por
Ies responsables del estudio.

= Técnica nominal de grupos:

Se incluyd coma técnica de trabajo con
los farmiliares y tas personas con discapa-
cidad intelectual, va que se considerd que
el trabajo en grupo favoreceria su impli-
cacion y compromiso ademas de facilitar
la st@raccian y ser un potente generador
de ideas.

El objetivo de esta técnica fue la pro-
duccion de diversas ideas individuales,
gpiniones y sugerencias acerca de la
atencidin sanitaria gue reciben las perso-
nas con discapacidad intefectual.

Se organizaron dos grupos distintos,
uni de familiares de 13 miembros v otro
de personas con discapacidad intelectual
de 9 miembros Se contd para la organi-
zacion de lae mismos con la colaberacicn
e infraestructura de FEAPS Madrid. Para
la seleccion de los miembros participantes
&n esta tecnica se procedio a una convo-
catoria abierta entre los asociados de las
entidades pertenecientas a FEAPS Madrid.



e intentd que la composicion del
grupa de familiares representara la vare-
dad del calective de personas con disca-
pacidad intelectual, tanto en edades
como en etiologias y grados de afecta-
cion. En cualquier caso los miembros det
grupe de familiares participaron de
forma voluntaria y no se procedid a reali-
zar una seleccion entre guienes mostra-
ron su disposicion a participar. 58 consi-
derd gue los objetives del estudio eran
campatibles con el derecho de las fami-
lias & expresar su opinidn sobre [a situa-
cidn asistencial de las personas con disca-
pacidad intelectual,

Se decidid gue el grupo de familiares
trabajaria sobre des elemantes bien dife-
renciados, por una parte sobre la aten-
cidn y comunicacion de los resultados del
proceso diagndstico de la discapacidad
inteleciual y por otra sobre la atencidn
sanitaria propiamente dicha al colectiva,
Consideramos, al igual que para el grupo
de expertos, que la atencion durante el
procesa diagnastico de la discapacidad
intelectual constituia un elemento de
analisis claramente diferenciado

Lot participantes en ¢l grupa de perso-
nas con discapacidad intelectual confor-
maban un grupe mas homogéneo, En
primer lugar todos eran mayores de edad
y tanto su grado de autonomia coma su
capacidad imtelectual permitia calificarlos
coma personas de Alto Wivel de funcio-
namientn  dentro del  colective,
Evidentemente =estos requisitos eran
imprescindibles para poder realizar la
teonica, sin embargo y 1al v como se pre-
sentara en &l apartado correspondients,
esta composicion del grupo implica nece-
sarias o ficultades de generalizacidn de
los resultadas de este grupa. Al igual que
en el grupa de familiares se considerd
coma Unico criterio de participacian en el

Javier mufloz brovo ¥ iiong mann ginono

estudio la disposicien valuntaria de part-
cipar. Depe destacarse gue todos los
miembros de este grupo pertenecian a
los grupes de "autogestores” de FEAPS!

Resultados = mm

1. Resultados del andlisis bibliografice.

Tras una exhaustiva revisidn de los con.
tenidos de la documentacidn lecalizada
e seleccionaron para el andlisis de conte-
nida 33 documentos par su especial rela-
cidr con |3 tematica y ohjetivos dal estu-
dio de necesidades,

el analisis de esta documentacion se
concluye gue en la asistencia sanitarna a
personas con discapacidad intelectual v
sus familias pueden detectarse 2 proble
mas fundamentales y 14 necesidades
(normativas) basicas.

Problemas fundamentales de las perso-
nas con discopacidad intelectual en rela-
clon ¢on la atencidn sanitaria, segun la
bibliografia revisada:

l. Las personas con discapacdad inte-
lectual tienen mas problemas de
salud que la poblacidn general
Especialmente destacados son los
problemas emocionales y de com-

portamiento.

II.5e ha detectado una clara desinfor-
macidn de los protesionales sanita-
rigs ante las necesidades asistencia-
let de este colective.

Necesidades Nommativas:

El listade de necesidades normativas
extraidas de la revision bibliogratica es el
sigulente:
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Mecesidad de formacion especializada para los profesionales sanitarios.

Mecesidad de adaptar el sistema sanitario a |as caracteristicas de [as personas
con Discapacidad Intelectual.

Macesidad de poner en marcha programas sanitarios de cardcter preventivo.
Mecesidad de crear servicios especializados en salud y discapacidad intelectual.

MNecesidad de mejorar la comunicacidn entre el profesional y la persona con
discapacidad intelectual,

Mecesidad de facifitar el acceso a los servicios sanitarios. (Ellminacion de barre-
rasy.

Mecesidad de desarrollar nuevas investigaciones sobre salud y discapacidad
intelectual.

MNecesidad de realizar revisiones persadicas y de mejorar el seguimiento de los
pacientes con discapacidad intelectual

MNecesidad de desarrollo de planes especificos de intervencidn en safud y dis-
capacidad intelectual,

Mecesidad de incrementar la remuneracion de los profesionates implicados:
Necesidad de facilitar apoyos extras a los profesionales que trabajan con esta
poblacian,

Necesidad de generar legisiacion no discriminatoria,

Necesidad de mejorar la comunicacion entre el profesional v las familias.

Mecesidad de facilitar apoyos extras a los cuidadores informales,

d.- Resultados Cuestionarios de Expertas so diagnostico de la discapacidad intelec-

{técnica DELPHIL tual no es adecuada.
2.1 .- Resultados del gropo sobre diagrds- - Lot aspectos sobre los que se solictd
tico de |la discapacidad intelectual: opinidn fuercn: las expleraciones diag
néstices realizadas, el wrato de los pro-
Los expertos consideran que la atencion fesionales a las familias ¥ a las personas
gque reciben las familias durante el proce- con discapacidad intelectual, la infor-



mackan, onentacidn ¥ asesoramiento
que se da a las familias durante el pro-
ceso v al recibir el diagnéastico de disca-
pacidad intelectual, la comunicacidn
del diagndstico a las familias, el apoyo
emocional a las mismas, la formacion
de los profesionales v la duracion total
del proceso diagndstico.

Los expertos dieron a estos aspectos la
valoracidn de "regular® con la excep-
chdn de las exploraciones diagnosticas y
el trato a las personas con discapacidad
intelectial gue recibieron la valoracion
de "huena ¢ la duracitn total del pro-
cesa diagndstico gue fue considerada
como “inadecuada” ya que todos los
axpertos consideraron que el proceso
diagridslico 58 pmlnnga en ExCes,

£l mamento seleccionada para comuni-
car el diagnostico, el lenguaje emplea-
da, el lugar en el gue s2 comunica el
diagnastico, el tiempo que se dedica &
la comunicacidn del diagnosticn, la for-
maciésn de los profesionales epcarga-
dos de comunicar el diagndstico, la
calidad de la informacidn transmitida v
la sensibilided a lod aspectos emociona-
les implicados: “regular”.

Les principales aspectos gue podrian
ser mejorados en la comunicacian del
diagndstico de discapacidad intelectual
a los padres ywo Tamiliares: la orienta
cion que 52 facilita a la familia, la clarl-
dad de la informacion vy la seduencia en
la gue se presenta la informacion.

Los aspectos principales en los gue
debieran mejorarse la formacion de los
praofesiaonales sanitarios implicados en
el proceso: la farmacikén en trabajo con
equipos multidisciplinares, la forma-
cion sobre las implicaciones emeciona-
les del trabajo con discapatidad inte-
lectual ¥ la formacion en neuwrclogia y
psicologia evolutiva,

! FNENICT AT GFOT

rar mLAor by

- Las principales dificultades con las que
se encuentra un profesional al comuni-
car el diagndstico de discapacidad inte-
lectual a los familiares: escasa forma-
cian, la actitud y ewpectativas de la
familia y las dificultades para prever la
evolutidn del nino.

- Las principales dificultades con las que
st ercuentran los familiares cuando s
les comunica &l diagndstico de discapa-
cidad intelectual: la crisis emocional, la
comprensién de la informacién v la
desorientacion

Finalmente los expertos propusieron, par
aorden de impartanda, las medidas para
mejorar el proceso diagnostico de la dis-
capacidad intelectual,

1. Formar a Ios prafesionales adecuada-
ments

2. Crear la figura del profesional de refe-
rencia,

3. Coordinar las acciones de Ios diferertes
profesicnales implicadas.

4, Elabarar protocelos de atencidn y deri-
wACIGn,

5, Promover la intervencion en el proceso
de un equipo multidisciplinar,

2.2.- Resultados de los grupos sobre |a
asistencia sanitaria a nifios, adultas v
ancianos con discapacidad intelectual:

El proceso de la téenica DELPHI con estas
grupos siguid los mismos pasos que el
grupo de analksis del proceso disgricsti-
oo, Se presentan a continuacion los resul-
tadow de |as valoraciones que hicieron los
expertos,
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- Las principales Areas en las que las personas con discapacidad intelectual presentan
un mayor nimero de problemas de salud:

Meumologia
Neuralogia
Traumatologia
Digestivo

Neurologla
Bucodental
Salud mental

Mevralogia
Salud Mental

Digestiva

- Las principales causas del mayor nomero de problemas de salud de |as personas can

discapacidad intelectual:

~ NiRos

5 P

Infecciones

Etinlogia de {a discapaci-
dad intelectual,

Trastornos asociados

Efectos secundarios de la
medicacion.

Trastornos aseclados

Etiologia de la discapaci-
dad intelectual,

Menor yalaracién del
riesgo.

Etiologfa de la discapaci-
dad intelectual.

Menor valoracian del
riesgo.

Envejecimiento precoz

Efectos secundarios de la
redicacian,

- Los motivos principales que originan la no adecuacién de la atencion sanitaria gue
rectber las personas con discapacidad intelectual:

'm‘ r.':t & __-

- Lios aspe:t-:-s GUE COn mas ur%enma debieran mejorarse en Ja dlEnnﬁn sanitaria que

wd l_.l.

Desconocimiento de los
profesionales sanitarios,

e “’

Dificultades de comuri-
cacion entre el profesio-
nal y el nifio,

Falta de coordinacién de
los servicios sanitarios,

Dificultades de comuni-
cacion v manejo de los
pacientes.

Falta de formacidn de los
profesionales sanitarios,

Advsencia de centros sani-
tarios con profesionales
esp=cializados,

Desconacimienta de los
protfesionales sanitarios.

Ausencia de labor preven-
tiva,

Ausencia de un historial
miedico completo.




s presta al colectivo:

Coordinacion entre |og
diferentes equipos profe-
sionales implicadeos,

Comunicacion entre las
profesionales los nifios y
sus familias,

Conocimiento de los pro-
fesionales sanitarias
gsnbre las caracteristicas
de los nifos con discapa-
cidad intelectual,

Jorvier muice brave ¥ Mo micvin Sl

Formacidn de los profe-
sionales sanitarios

Creaclon de equipos mul-
tiprofestonales.

Educaciédn para la salud a
tas familias.

Reconocimienio de los
derechas de los adultos
con discapacidad intelac-
tual a redibir wna aten-
cion sanitaria en igual-
dad de condiciones que
el resto ge los civdada-
s,

Formacién de los profe-
sionales sanitarios.

Seguimiento de lod pro-
cesos de envejecimien-
ta.

Establecimiento de pro-
gramas de medicina
preventiva.

Establecimiento de
revisiones periddicas.

Los dmbitos en los gue debiera formarse a los profesionales sanitarios con relacion

a la discapacidad intelectual;

- Los principales problemas con 105 que e encuentra una persona con discapacidad
intelectual al acudir 3 un servicio sanitario:

e anes |

i

mitodos de comurica-
cion.

LCaracteristicas del nifio
con discapacidad intelec-
tual,

Caracteristicas de las
familias,

Manejo en consulta de
estos pacientes,

Caracteristicas del adulta
can discapacidad intelec-
fual.

Maniejo en consulta de
estos pacientes.

Métodos de comunica-
Cion.

Caracteristicas del anciana
con discapacidad intelec-
tual.

Metodos de comunica-
cian.

Refacionss entre discapa-
cidad intelectual y salud.
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Recasidades sondfionics de (a8 parsanos con discapacidad infeleciuai ¥ sus fomilias

- Los principales problemas con los gue se encuentra un profesonal al atender a una
persona con discapacidad intelectual:

Falta de coordinacion de
los profesionales.

Asdamiento en las hospita-
lizadiones o en urgencias.
Mo tomar en considera-
cidn las opiniones de los
mifies con discapacidad

intelectual.

Dificultades de comuni-
Cacian,

Imexperiencia de los pro-

fesionsles,

Desconocimiento de los
profesionales sanitarics.

Discriminacidn directa por
part2 de los protfesionales
sanitarios.

Desconodimiento de los
profesionales sanitarios.

Falta de seguimiento,

- Tres principales medidas que habria gque tomar para mejorar la atencién sanitaria
da las personas con discapacidad intelectual y sus familias:

Falta de coordinacidn
ton otros profesionales.

Falta cle formacian sobre
discapacidad intelectual.

Ausencia de informes
previos sobie el caso.

Dificultades de comuni-
cacian con el paciente.

Falta de coordinacion
con otros profesionales.

Falta de formacidn en

discapacidad intelectual.

Dificultades de comunica-
cidn con el paciente.

Prejuicios negativos sobre
las personas con discapaci-
dad intelectual.

Falta de formacion.

3.- Resultados de 1a tecnica nominal de grupo con familiares y persanas con discapaci-

dad intelectuak

MiNos

ADULTOS

ANCIAMNOS



3.1,- Resultados obtenidos de la dinamica
de la t&{nica nominal ¢& grupo can
el grupo de familiares y con relacion
al proceso diagnastico de la discapa-
cidad ntelectual:

El grupo de familiares destacd algunos
elementos especialmente negativos de su
vivencia dal proceso diagndsticn;

® Desatencion de las primeras sospechas,
Peregrinaje por distintos centros y pro-
fesionales.

= htal trato y mala comunicacion de los
profesionales hacia las familias.

L ]

MNegacian de la expresion de la carga
emocional gue sienten los familiares
tras la comunicacién del diagnostica.

Falta de informacion y orientacion
sobre |05 pasos a seguir.

« Desorientacicn personal.

« halas expectativas de los profesionales
sobre el pronostico del nifida con dis

favier muhor brove ¥ mardo main glond

capacidad intelectial,

* Recomendacion por parte de los profe-
sionates de no dedicar demasiados
psfuerzos hacia el hijo con discapaci-
dad mtelactual.

L J

Excesiva dependencia de la iniciativa
individual de los familiares para |a
salucidn de problernas.

* Falta de "¢tica profesional”, entendida
come un conjunto de malas practicas
que se suceden durante ef procesoc
diagnosticn,

s Falta de conoamiento de los profesio-
nales sobre 8l tema de la discapacidad
intelectial,

Le= necesidades percibidas par les fami-
liares en el ambite del progeso diagnasti-
({aR

1,2.- Familiares ¥ atencion sanitaria:

El grupo debatiéd sobre dos aspectos
fundamentales, por una parte las proble-

- Mecesidad de unidades especificas con personal multidisciplinar para informar

y ayudar a las familias.

- Mecesidad de mayor dotacidn de recursos humanaos mejor preparados en el

campo de la discapacidad intelectual.

- Necesidad ds unifarmar los criterios y recursos independientemerite de la zona

de residencia.

= Mecesidad de formacidn especifica de los pediatras,

- Mecesidad de mejorar la relacion de los pediatras con los padres.,

Mecesidad de meforar la comunicacién de la noticia de discapacidad.

- Necesidad de asesorar los pasos a seguir.

- Mecesidad de dar preferencia en las consultas.
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mas y necesidades con bos gque se encuen-

antes de pasar a las consultas,

tran las personas con discapacidad inte-

lectual v =us familias ante la atencidn »
sanitaria ¥ por otra sobre las posibles
soluciones.

Problemas y necesidades de las
personas con discapacidad intelec-

El personal descanace el trato adecua-
do gue debe dar a las personas con dis-
capacidad intelectual; o se les trata con
infantilismo o se les ofrece un trato
“normalizado” olvidando sus limita-
CiOnes.

tual en lo referente a la atencitn

sanitaria; "

« Falta de conocimiento y sensibilidad

Celegacion de la responsabilidad de
s cuidades en los farmiliares, especial
mente en los ingresos hospitalarios

politica

¢ No se permite el apoyo familiar es

Problemas con las habitacienes en los
ingreses hospitalarios

Lo aparatos de diagndstice no estan
adaptados y suponen una barrera fisica.

Mala asistencia en salud bucodental.

Escasa oferta de rehabilitacion fisica
para aguellos que la nedesitan,

Escasas ayudas a las familias. Mo se
cuida al cuidador que presenta con fre-
cuerdia problemas fisicos {poe, problemas
de espalda) y probiemas psicolagicos.
Autencia de medicina preventiva para
este cokectivo.

Excesivo tiempo en las salas de espera

Soluciones

situacionas complejas para ellos como
son los analisis o pruehas diagndsticas.

Indiferencia profesicnal,
Existencia de barreras arquitectanicas,

Dificultades en los traslados a los cen-
1ras sanitarios.

Ausencia de protocolos de interven-
c1an, se depende de la buena voluntad
de los profesionales.

Falta de tiempo de atencidn.

Tecrica opminal g_E'__ﬂ_IMWH PEIS0Nas
con discapacidad intelectuai:

- Que los politicos cumplan los programas.

Incluir la asistencia en salud bucodental en el catilogo de prestaciones sanita-
rias para este colectivo incluyendo anastesia,

Crear equipos de atencion multidisciplinas especializados en discapacidad inte-
lectual.

Crear unidades de alta resolucian espedializados er discapacidad dentro de los
servicios de urgencias.

Mejorar ef departaments de atencion al paciente,
Eliminacion de barreras administrativas.

Mo “colar” en las esperas, tratar especificamente,
Invarsidn en nuevas tecnologias adaptadas al colectivo,



En conjunto puede decirse que los
resultados obtenidos no pueden genera-
lizarse a tcdo el colectivo de personas
con discapacidad intelectual debido a la
composicitn del grupo con personas de
alto nivel de funcdoenamiento y autono-
mia, sin embargo sk aportan algunas
informaciones de importanda para este
estudio. A continuacion se presentan |os
resiltados mas relevantes del grupo:

Los miembros del grupa tenian una
buena percepeidn de su salud; no con-
sideraban que se pusieran enfermos
mas a menudo gue una persona sin
discapacidad intelectual, Segun su par-
cepritn acudian pocas veces al médico.

= Para el 80% de ellos |a decision de aou-
dir al médico era temada bien por sus
padres bien por el personal de la resi-
dencia en la que vivian. El 70% de ellos
acude normalmente scompaiiado a la
consulta meédica v el 80% no se mues-
tra asustado al ir al médico,

Los aspectos que menos les gustan de
ir al madico son:

* “las esperas porgue 1B pOoRes nidy
MErosn”

o "Que nos traten como personas
diferentes, que no nos tratern con
imas caring".

* “Las suplencias porgue esun medico
nuevo gue na te conoce y no sabe
nada de ti”,

o "Que te miren el cuerpo y o te
toquen, que te ponen aparatos y mo

te explican qué te van a hacer”.

El data mas relevante aportado por las

[CIWTET FTRLL YTy Brreo ¥ T, I'|_'.| m |_'.l||'I'I CUIHT

personas con discapacidad intelectual
tiene que ver con la mansra en gue red-
ben y aportan informacian a los profesio-
nales canitarios:

- El médico o el profesional sanitario
implicado se dirige a los familiares yo
acompafantes para obtener o comuni-
car informacion y no a elics directa-
mente. En general manifestaron com-
prender las explicaciones de los medi-
cos cuando les son dadas a ellos y se
siarten bien entendidas por los profe-
sionales cuande aportan ellos la infor-
macign sobre su saluwd,

- %an las familiares / cuidadares quienes,
en la mayoria de los casos, aportan la
informacign sobre el problema de
salud de la persona con discapacidad
intelectual.

« Los miembres del grupoe no recibieron
explicaciongs ni tuvieron gque firmar
ninglin consentimiento al ser interve-
nidos quirdrgicamente o al ser someti-
do a pruebas diagndsticas de riesgo
pese g sef mayores de edad y no estar
incapacitados legalments. Las decisio-
nes de este tipo de intervencicnes son
tomadas por los profesionales v los
farmiliares wo cuidadores al margen de
las personas con discapacidad intelec-
tual.

Como conclusian de la dindmica de
grupa hiclercn peticiones a los profesio-
riales sanitarios para que las persanas Con
discapacidad intelectusal puedan recibir

una atencion sanitaria mas adecuada:
Discusidn y Conclusiones

El estudia sabre las necesidades sanita-
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nacesidodes soniavios de ioF parsonas con discopocidod infelectunl vy sus fomilios

Recibir un mejor trato personal, que les preparen, que les tranquilicen, porque

les cuesta mas entenderles y necesitan que les relajen v les ayuden a sentirse

M far.

élles: mo a las familias.

Que a la hora de hacerles algo en el hospital se la digan a alios y les miran 3

- Hay que cambiar lo dificil que ez encontrar algunos sitics en los haspitales.

Que les traten mejor; les cuesta un poco mas que a los demas, por lo que nece-

sitan que les dediguen un poce mas de tiempo.

rias de las personas cof discapacidad
intelectual ofrece un conjunto de resulta-
dos claros ¥ permite por ver primera en
nuestra pais sacar a la lur una realidad
hasta el momento descanacida

La recogida de datos podria mejorarse
5 se produjera un proceso de selecoidn y
de aleatorizacion de los miembros parti-
cipantes en los grupos de familiares y se
incluyesen datos de wtiizecion de servie
Cios y consumo de recursas sanitarios por
parte de las personas con discapacidad
intelectual v sus familias. Aun asi conside-
ramos que los resultados abtenidos son
de gran relevancia.

Del analisis de los datos se denva una
primera conclusion general. Las personas
con discapacidad intelectual, tomadas
como conjunto, no estan recibiendo una
Atencion y Asistencia Sanitaria en conddi-
Ciones egquiparables al resto de ciudada-
s

Mos encontramos asi ante un colectiva
discriminado que, ademds, parece pre-
santar mas problemas de salud que la
poblacion general, problemas gue se
derivan de varias Tuentes que pueden ser
resumidas en das, las relacionadas con la
propia discapacidad intelectual y las rela-
cionadas con la asistencla inadecuada
gue estan recibiendo. Paraddjicaments,
pese a presentar mas problemas de salud

es un colectivo gue acude con menor fre-
cuencia a los servicios sanitarios debido a
la innumerable cantidad de barreras con
las que se encuentra. Es interesanta valo-
rar la diferencia que de la revision de los
datos del estudio se aprecia entrg |3 per-
cepcidn de los expertos v las investigadio-
nes revisadas y la manifestada por los
familiares o las propias personas con dis

capacidad intelectual participantes en
relacion con la frecuencia de problemas
ce salud entre las personas con discapaci-
dad intelectual, Los expertos y |as investi-
gadones revisadas hablan de un mayor
numers de trastorncs de salud, especial-
mente neurcldgicos, de salud mental,
sermoriales ¥ bucodentales, mientras que
Ios familiares o perciben que su salud
2@ peor que la de 135 personas sin disca-
pacidad intelectual. Es posible que ko
familiares tiendan a subestimar los pro-
blemas de salud bien por las dificultades
que encuentran para ser  atendidos
correctamente v por la desconfianza
hacia los profesionales bien porque la
discapacidad en si misma enmascare
algunos problemas de salud. En cualguier
cato este dato deberia dar pie a una
investigacion mas exhaustiva,

5S¢ concluye también del analisis al
menos cuatra necesidades basicas sobre
las qgue debiera actuarse prioritariamen-
b,



Queda claramente definido que la
necasidad de una formacidn adecuada
para los profesionales samitarics en el
tema de la Discapacidad Intelectual es |3
principal necesidad del colective. Esta
necesidad aparece destacada entre las
necesidades normativas, detectadas y
percibidas y hace referencia tanto a una
formacidn técnica de los profesionales en
lo que se refiere a su8 conocimientos
sobre discapacidad intelectual en gene-
ral, la relacion entre discapacidad intelec-
tual v salud (trastornos ssocados y pre-
vendion principalmente) o la comunica-
cion ¥ manejo de pacientes con estas
caracteristicas en consulta, como a la
manera de comunicar el diagndstico v de
manejar las implicaciones emocionales
que se generan, para los propios profe-
sionales v los familiaresicuidadores, 2l
comunicar el diagnostico o al afrontar el
tratamiento de una periana con discapa-
cidad intelectual,

Hay que generar, por tanto, programas
de formacion especficos sobre discapaci-
dad intelectual para los actuales y las
futurcs profesionales sanitarios y estos
programas deben nicialmente priorizar
las siguwientes dreas

|. Conacimiento general wabre las perso
nas con discapacidad intelectual, no
sale descde un punto de vista clinmico,
que debe mejorar en lo que sa refiere
a las relaciones entre discapacidad y
salud v en el conocimiento de los fac-
bares clinicos implicades en el pronds
tico del desarrello de la persona con
discapocidad, dino también aportando
un punto de vista positivo sobre el
colectivg,

Il Manegjo de las personas con discapac-
dad intelectual en ef entorne cimco,
hejora de tas habilidades de fos pro-
fesionales en la comumnicacién y el
manejo de los problemas de compor-

Mmarn girana

jorwicy muioe Brave ¥ m

tamiento de estos pacientes.

. Comunicacidn del diagnastico a los
familiares ¥ manejo de las emaciones
implicadas en el procesa.

Lina sequnda necesidad que aparece
destacada por todes los sectores consul-
tados es la necesidad de coordinar las
acciones deo todos los profesionales e ins-
tituciones encargadas de prestar la asis
tencia sanitaria al colectiv, Pars dar res-
puesta a esta necesidad se proponen
mltiples Iniciativas por parte de todos
los agentes informadores:

* Crear equlpos especifices multidisc pli-
Naras.

» Crear la figura del profesional de refe-
FRACIA,

» Establecer un registro de todas las per-
sonas con discapacidad  intelectual
atendidas por un profesional.

» Crear protocales especificos de colabo-
racidn entre los servicios samitarios y las
asociationes yo centros educativos yio
centros residenciales,

+ {rear y mantenar una historia social
medica completa,

# Elaborar protocolos de atencidn y deri-
wACKIN.

# Dotar a los centros sanitarios de parso-
nal especializado en discapacidad inte-
lactual,

La tercerz necesidad priortans gque
parece concluirse del estudio es la necesi-
dad de mejorar la comunicacion del diag
ndstico de la discapacidad intelectual
incluyendo e esta necesidad no sélo los
elementos comunicatives y emocionales
implicados sino aspectos mas tangibles
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camo el momento v lugar en el que se
facilita la Informacidn o la ofentacion
posterior gue e facilita a los familiares,

Al comparar la valoracion gue de los
diferentes elemerntos implicados en el
process de comunicacion del diagndstico
realicaron los expertos y los familiares
puede apreciarse gue, en general la opi-
nidn de los expertos es mas benevolente
gue la de los familiares péra, en ninguno
de los casos los elementos obtienen un
calificativo de bueno (con excepcion de la
valeracidn  positiva que realizan los
expertos de las pruebas diagnosticas
ermpleadas), Especialmente Hamativas
son las valoraciones gue se hacen del
mamenta, lugar, forma y manera en las
que e comunica el diagnostico, todas
ellas requlares para los expartos y malas
para los familiares. Los elemertos forma-
les v ambientales, en muchas ocasiones
considerados como secundarios, resultan
do gran importancia cuando se comunica
#sta informacion. Es muy probable gue la
mejora de estos elementos hiciera gque la
valoracion global gque los familiares tie-
nen obre &l prodeso mejorase sustancial-
mente ya gque, les elementos técnicos
implicades como la formacion del perso-
nal o las exploraciones diagnosticas elegi-
das v la forma de realizarias no les son
accesibles v por tanto, no influyen en su
percepcidn del proceso diagnostico.

A5l pues, es imprescindible mejorar el
procese de comunicacion del diagndstico
y la arientacion que e fadlita 3 los fami-
liargs Este Glimo elemento guarda gran
relacién conla formacién de las profesio-
nales ya gues un mal conocimiento sobre
el colectiva necesariamente implica una
mala orientacion posterior al diagndsti-

i,
La ultima gran necesidad priositaria

gque e desprende en este estudio es la
necesidad de adapiar el sistema sanitario

con dicrpaciclad inlaleciual ¥ sus fomilios

a las personas can discapacidad intelec-
teal v sus familias. Eskta necesidad asi
gnundiada puede parecer demasiado
general y, por lo tanta, Inaboerdable, Sin
embargo, existen algunos elementos
practicos que clarifican a que nos referi-
mos con la adaptacion del sistema sanita-
ric.

En primer lugar se hace imprescndible
la eliminacion de barreras, tanto fisicas
[escaleras, bafios, habitaciones, aparatos
de disgnadstico, transporte..) como buro-
craticas (rigidez del sistema burocratico,
auvsencia de protocolos de intervencicn,
complejos sistemas de ctas, peregrinaje
por diferentes servicios, instituciones y
profesicnales...)

En segurdo lugar deben mejorarse los
servicios de atemcion al paciente dotan-
dolos principalmente de un personal con
conocimients de las caracteristicas y
necesidades del colectivo de personas
con discapacidad intelectual y sus fami-
lias y posiblemente con la mayor implica-
cion de los departamentos de trabajo
social de los centros sanitarios. Estos ser-
viclos debigran jugar un papel principal
en la resolucion de algunos problemas
con los gue se encuentra el colective,
especialments los familiares y, sin embar-
go, suelen ser un ejemplo claro de la
incomprenzidn denuncada por las fami
lias.

En tercer lugar v pese a gque muchos
problemas manifestados por fos familia-
res en lo referente a la atencion sanitaria
son los mismas problemas planteados por
la poblacion general, (listas de espera,
necesidad de mayor dotacion de medios
tecnicos ¥ humanos, unificacion de crite-
rios y recursos independientements de la
zona de residencia...} existen otros que
son claramente ESpE{IfIE{I!. ¥ e entre
todos ellos destaca fa necesidad de redu-
Cir &l tiempo que las personas con disca-



pacidad intelectual y sus familias deben
pasar en as salas de espera, bien antes de
una consulta general o especializada
bien antes de un ingreso o una prueba
diagnostica, Esta reivindicacidn de un
trato preferente no es indicativa de umn
interés en sattarse lad normas sing gue
hace referencia a las enormes dificulta-
des ¢ a [a enorme carga de amniedad gue
SUpONE pard estas persenas v sus familias
el tener gue esperar mucho en un entor-
no no adaptado, generalmente agresivo,
W oante otros usuarios no siempre com-
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