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I\U La salud es u n  derecho humano fundamental. Las personas con discapa- 
.'?. cidad intelectual y sus familias afrontan una gran cantidad de barreras - E cuando acceden a lor servicios sanitarios. La falta de acceso a estos servi- 

cios coloca a las personas con discapacidad intelectual en serias desven- 

. tajas sociales. Las barreras que las personas con discapacidad intelectual 

, encuentran en 10s servicios sanitarios les hacen mas vulnerables a la 


.- - I  
L enfermedad. Los profesionales de 10s hospitales y centros de salud saben 

G poco sobre las personas con discapacidad y tienden a valorarlos desde un I 

i 4 '  	 punto de vista medico que promueve una vision negativa de las personas con 
discapacidad intelectual. Estos son 10s principales hallazgos del proyecto "yo 
tambien dig0 33" que se ha centrado en el estudio de las necesidades de las per- 
sonas con discapacidad intelectual cuando acceden a 10s servicios de salud. 

E 

Health is a f~ndamenta l  human right. People wi th learning disability and 
their families face many barriers when accessing health services. Lack o f  
access t o  these health services puts people wi th learning disability a t  E serious social disadvantage. Barriers within the health services make peo- 
ph  wi th  learning disability more vulnerable to  illness. Staff a t  hospitals 
and  clinics know l i t t le about disable people and  tend to  regard these 
individuals from a medical perspective which promotes a negative view 
o f  people wi th learning disability. Those are the f~ndamenta l  findings o f  

the "Yo tambien digo 33" project that  has been centred in researching into the 
needs o f  People wi th learning disability when access to  health services. 

nas con discapacidad intelectual y susintroduction r r 
familias. Este estudio de necesidades es la 

Lo que a continuacion vamos a presen- primera action del proyecto "Yo tamhien 
tar son 10s resultados basicos de un estu- dig0 33" dirigido a la mejora de la asis- 
dio que se ha centrado en el analisis de tencia sanitaria de este colectivo median- 
las necesidades que, en el ambit0 de la t e  la puesta en marcha de actividades de 
asistencia sanitaria, presentan laS perso- formation, investigation y voluntariado. 



El proyecto "Yo tambien dig033"se situa 
dentro del convenio marco suscrito por la 
Confederacion Espafiola d e 
Organizaciones en favor de las Personas 
con Discapacidad lntelectual (FEAPS) y la 
Universidad Autonoma de Madrid 
(UAM). 

Para la puesta en marcha de este estu- 
dio de necesidades partimos de algunos 
presupuestos basicos: 

Primero, de manera general y para 
todos 10s ciudadanos, incluyendo desde 
luego a las personas con discapacidad 
intelectual, la atencion sanitaria es un 
Derecho Humano fundamental de pres- 
tacion por el cual el individuo esta facul- 
tad0 para exigir de 10s poderes publicos 
asistencia sanitaria en la enfermedad. 
Ahora bien, la asistencia sanitaria no 
debe ser entendida unicamente como la 
aplicacion de un conjunto de prestacio- 
nes incluidas en un catalog0 sino que, 
quienes son objeto de ella, tienen el 
derecho a que las prestaciones recibidas 
Sean de calidad (tecnicamente correctas) 
y, ademas, tienen derecho a que se res- 
Pete su dignidad y autonomia cuando 
reciben asistencia sanitaria. 

Segundo, tal y como se plantea en el 
primer punto del decalogo que sirvio 
como conclusion al seminario sobre aten- 
cion sanitaria a las personas con discapa- 
cidad organizado en 2001 por el Comite 
Espatiol de Representantes de 
Minusvalidos (CERMI) y el lnst i tuto 
Nacional de la Salud (INSALUD), las per- 
sonas con discapacidad - en este caso las 
personas con discapacidad intelectual -
no  son enfermos, son unos ciudadanos 
mas que en el ambito de la salud y de la 
asistencia sanitaria pueden presentar sin- 
gularidades y especialidades que el siste- 
ma de salud tiene que atender y dar res- 
puesta. 

Tercero, la salud es un tema clave en la 
calidad de vida. Las personas con discapa- 
cidad intelectual (de las cuales u n  nume- 
ro cercano a 100.000 reciben servicios de 
FEAPS) son, de acuerdo a distintos estu- 
dios e investigaciones, mas vulnerables 
en el ambito de la salud que el resto de 
ciudadanos. 

Cuarto, tanto 10s sistemas y estructuras 
(sanitarias y administrativas) actualmente 
existentes como las propias limitaciones 
de las personas con discapacidad intelec- 
tual  para comprender determinadas 
situaciones y comunicar lo que les afecta, 
se convierten en muchas ocasiones en 
importantes barreras que dificultan el 
acceso normalizado de este colectivo a 
10s servicios sanitarios y por lo  tanto, 
estan conduciendo a su exclusion social, 
definiendo la "Exclusion Social" en 10s 
mismos terminos que el  Consejo de 
Europa como: "El alejamiento total o 
parcial del campo de aplicacion efectiva 
de 10s derechos del hombre". 

De esta manera, el planteamiento basi- 
co de este estudio ha sido hacer una valo- 
racion de las singularidades y especialida- 
des (necesidades) que el colectivo de per- 
sonas con discapacidad intelectual y sus 
familias presentan en lo referente a la 
atencion y asistencia sanitaria. Los objeti- 
vos que se han pretendido alcanzar con 
el estudio han sido 10s siguientes: 

- Valorar de forma cualitativa la adecua- 
cion de 10s servicios de salud espalioles 
a las necesidades de las personas con 
discapacidad intelectual. Debe desta- 
carse que entre nuestros objetivos no 
se encontraba la evaluacion de las com- 
petencias tecnicas ylo clinicas de 10s 
profesionales encargados de prestar la 
asistencia sanitaria ya que, de entrada, 
asumimos que estas competencias son 
excelentes. 
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-	 Contribuir a la concienciacion de 10s 
profesionales encargados de prestar 10s 
servicios sanitarios sobre las necesida- 
des especiales que tienen las personas 
con discapacidad intelectual. 

- Contribuir a la eliminacion de las barre- 
ras de acceso a 10s servicios sanitarios. 

- Dar respuesta a la demanda del colecti- 
vo en l o  referente a conocer su situa- 
cion asistencial actual. 

metodoloaia I I I 

En primer lugar debemos aclarar que 
entendemos por u n  Estudio de 
Necesidades. Se trata de una herramienta 
metodologica que, en diferentes fases y 
en funcion de la naturaleza de las dife- 
rentes fuentes de informacion empleadas 
permite la evaluation de las necesidades 
de colectivos en riesgo de exclusion 
social. Una necesidad se compone de 
varios elementos complejos que deben 
ser evaluados e inferidos por medio de 
distintos procedimientos. 

Asi pues, al plantearnos la realizacion 
de este estudio entendimos necesaria la 
emision de juicios de valor, de las distin- 
tas partes implicadas, en nuestro caso: 
poblacion diana (afectados y familiares), 
expertos en discapacidad intelectual 
(profesionales de atencion directa, aca-
demicos...) y datos bibliograficos ylo de 
utilizacion de servicios. 

De esta manera se analizaron tres tipos 
de necesidades: 

Necesidades normativas: estandares 
establecidos a traves de estudios previos 
y valorados mediante un  exhaustivo ana- 
lisis bibliografico. 

Necesidades detectadas: formuladas 
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por profesionales de reconocido prestigio 
en el campo de la discapacidad intelec- 
tual. La valoracion de estas necesidades 
se ha realizado mediante 10s denomina-
dos metodos de expertos, tecnica DELPHI 
en nuestro caso. 

Necesidades ~ercibidas: formuladas por 
las personas con discapacidad intelectual 
y sus familias. La valoracion de estas 
necesidades se ha realizado a traves de 
cuestionarios y dinamicas de grupo. 

Tal y como se ha apuntado para el ana- 
lisis de estas necesidades se emplearon 
las siguientes tecnicas de recogida de 
informacion: 

Analisis documental y bibliografico: 

La tecnica consistio en una revision 
exhaustiva de un  conjunto de informa- 
cion relacionada con la discapacidad inte- 
lectual y la atencion y asistencia sanitaria, 
procedente de diversas fuentes docu-
mentales (libros, articulos, ...) que nos 
permitio conocer la situacion inicial del 
tema y sirvio de punto de partida y refle- 
xion de cara a la elaboracion del conteni- 
d o  de las preguntas de 10s cuestionarios 
utilizados en el resto de tecnicas emplea- 
das. 

425 
W2Se procedio inicialmente a realizar una ;E

busqueda bibliografica en diferentes gz 
bases de datos para localizar 10s docu- 89 
mentos mas relevantes para nuestro estu- 0 
dio tanto por su cercania a nuestros obje- 
tivos como por su actualidad. La busque- LU 
da bibliogrdfica se realiz6 en las siguien- 0 
tes bases de datos PUBMED, PSYCINFO, 0

WEB OF SCIENCE (ISI), CURREN CON- I 
TENTS y 5115. Se conto para la realizacion a 

de esta busqueda con la colaboracion del --
personal de la biblioteca de la facultad 
de Medicina de la Universidad Autonoma 
de Madrid y del Real Patronato sobre dis- 
capacidad. El objetivo fue llevar a cab0 
una busqueda en cascada, comenzando 



por una busqueda general del tema para 
acotar progresivamente 10s terminos e ir 
concretando la busqueda cada vez mas. 

La cascada de busquedas se realizo en 
cinco pasos; dos primeros pasos con la 
utilizacion de terminos generales y 10s 
tres ultimos pasos con la utilizacion de 
terminos combinados mucho mas especi- 
ficos. Una vez seleccionados se revisaron 
10s documentos y se procedio a analizar 
su contenido agrupando la informacion 
obtenida en diferentes categorias ade- 
cuadas a 10s objetivos de nuestra investi- 
gacion. 

Tecnica DELPHI: 

Una vez planteados 10s objetivos de 
nuestro estudio y considerando la com- 
plejidad y amplitud del tema a tratar 
decidimos organizar 4 grupos de exper- 
tos a 10s que se pidio que participasen en 
una tecnica DELPHI para valorar 10s 
siguientes cuatro aspectos: 

1. Atencion a las familias durante el pro- 
ceso diagnostic0 de la discapacidad 
intelectual. 

: 
,c.= 
gf 2. Atencion sanitaria a niiios con discapa- 
us 
O - 	 cidad intelectual. 
I54
>;
$9 
1 	 3. Atencion sanitaria a adultos con disca- 

pacidad intelectual. 

4.Atencion sanitaria a ancianos con dis- 
0 capacidad intelectual. 
1 


Para cada grupo se eligio un panel de - expertos distinto, todos 10s expertos fue- 
ron seleccionados mediante dos criterios 
basicos: 

Los expertos debian acreditar una1 
experiencia profesional contrastada en 

el campo de sobre el que se les solicita- 
ba colaboracion. 

Los expertos debian ser propuestos por 
una de las entidades promotoras del 
estudio (FEAPS, UAM) y su inclusion en 
el grupo de debate debia acordarse 
unanimemente entre las entidades pro- 
motoras y 10s responsables del estudio. 

Se integro en cada grupo un numero 
de expertos similar, entre 7 y 9, sufi-
ciente como para considerar relevantes 
10s resultados de la tecnica. A cada 
grupo se le pasaron dos cuestionarios, 
el segundo de ellos basado en las res- 
puestas del primero. La funcion de 
moderador de grupo fue realizada por 
10s responsables del estudio. 

Tecnica nominal de grupos: 

Se incluyo como tecnica de trabajo con 
10s familiares y las personas con discapa- 
cidad intelectual, ya que se consider6 que 
el trabajo en grupo favoreceria su impli- 
cation y compromiso ademas de facilitar 
la interaccion y ser un potente generador 
de ideas. 

El  objetivo de esta tecnica fue la pro- 
duccion de diversas ideas individuales, 
opiniones y sugerencias acerca de la 
atencion sanitaria que reciben las perso- 
nas con discapacidad intelectual. 

Se organizaron dos grupos distintos, 
uno de familiares de 13 miembros y otro 
de personas con discapacidad intelectual 
de 9 miembros. Se conto para la organi- 
zacion de 10s mismos con la colaboracion 
e infraestructura de FEAPS Madrid. Para 
la selecci6n de 10s miembros participantes 
en esta tecnica se procedio a una convo- 
catoria abierta entre 10s asociados de las 
entidades pertenecientes a FEAPS Madrid. 
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Se intento que la composicion del 
grupo de familiares representara la varie- 
dad del colectivo de personas con disca- 
pacidad intelectual, tanto en edades 
como en etiologias y grados de afecta- 
cion. En cualquier caso 10s miembros del 
grupo de familiares participaron de 
forma voluntaria y no se procedio a reali- 
zar una selection entre quienes mostra- 
ron su disposicion a participar. Se consi- 
dero que 10s objetivos del estudio eran 
compatibles con el derecho de las fami- 
lias a expresar su opinion sobre la situa- 
cion asistencial de las personas con disca- 
pacidad intelectual. 

Se decidio que el grupo de familiares 
trabajaria sobre dos elementos bien dife- 
renciados; por una parte sobre la aten- 
cion y comunicacion de 10s resultados del 
proceso diagnostico de la discapacidad 
intelectual y por otra sobre la atencion 
sanitaria propiamente dicha al colectivo. 
Consideramos, al igual que para el grupo 
de expertos, que la atencion durante el 
proceso diagnostico de la discapacidad 
intelectual constituia un elemento de 
analisis claramente diferenciado. 

Los participantes en el grupo de perso- 
nas con discapacidad intelectual confor- 
maban un grupo mas homogeneo. En 
primer lugar todos eran mayores de edad 
y tanto su grado de autonomia como su 
capacidad intelectual permitia calificarlos 
como personas de Alto Nivel de funcio- 
namiento dentro del colectivo. 
Evidentemente estos requisitos eran 
imprescindibles para poder realizar la 
tecnica, sin embargo y tal y como se pre- 
sentara en el apartado correspondiente, 
esta composicion del grupo implica nece- 
sarias d'ficultades de generalizacion de 
10s resultados de este grupo. Al igual que 
en el grupo de familiares se consider6 
como unico criterio de participacion en el 
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estudio la disposicion voluntaria de parti- 
cipar. Debe destacarse que todos 10s 
miembros de este grupo pertenecian a 
10s grupos de "autogestores" de FEAPS~. 

Resultados III 

1. Resultados del analisis bibliografico. 

Tras una exhaustiva revision de 10s con-
tenidos de la documentacion localizada 
se seleccionaron para el analisis de conte- 
nido 33 documentos por su especial rela- 
cion con la tematica y objetivos del estu- 
dio de necesidades. 

Del analisis de esta documentacion se 
concluye que en la asistencia sanitaria a 
personas con discapacidad intelectual y 
sus familias pueden detectarse 2 proble-
mas fundamentales y 14 necesidades 
(normativas) basicas. --9 

0 
2-


Problemas fundamentales de las perso- 
nas con discapacidad intelectual en rela- U'E 
ci6n con la atencibn sanitaria, seairn la 'o 

g:biblioarafia revisada: 88 

Especialmente destacados son 
problemas emocionales y de co 
portamiento. ' 

:i rnaci6n de 10s profesionales sanit* 
: rios ante las necesidades asistencia- 0 

Necesidades Normativas: 

El listado de necesidades normativas 
extraidas de la revision bibliografica es el 
siguiente: 



neceddades sonitarias de /aspersonas con discapacidad intelectual y sus familias 

(a) 	 Necesidad de formation especializada para 10s profesionales sanitarios. 

(b) 	 Necesidad de adaptar el sistema sanitario a las caracteristicas de las personas 
con Discapacidad Intelectual. 

(c) 	 Necesidad de poner en marcha programas sanitarios de caracter preventivo. 

(d) 	 Necesidad de crear servicios especializados en salud y discapacidad intelectual. 

(e) 	 Necesidad de rnejorar la comunicacion entre el profesional y la persona.con 
discapacidad intelectual. 

(f) 	 Necesidad de facilitar el acceso a 10s servicios sanitarios. (Elirninacion de barre- 
ras). 

(g) 	 Necesidad de desarrollar nuevas investigaciones sobre salud y discapacidad 
intelectual. 

(h) 	 Necesidad de realizar revisiones periodicas y de mejorar el seguimiento de 10s 
- pacientes con discapacidad intelectual. 
S 
3 
+574 (i) Necesidad de desarrollo de planes especificos de intervencidn en salud y dis-G 6 

g '8 capacidad intelectual. 
3 0 

&i 
(j) 	 Necesidad de incrementar la remuneraci6n de 10s profesionales implicados. !i2 s .  


5)" (k) Necesidad de facilitar apoyos extras a 10s profesionales que trabajan con esta 
0 I  poblacion.2.5 
8'. (1) Necesidad de generar legislaci6n no  discriminatoria. 
-5; 


gg
5s (m) Necesidad de mejorar la comunicacion entre el profesional y las familias. 

0 

yv (n) Necesidad de facilitar apoyos extras a 10s cuidadores informales. e-
0


2.- Resultados Cuestionarios de Expertos so diagnostic0 de la discapacidad intelec- 
(tecnica DELPHI). tual n o  es adecuada. -

2.1.-	 Resultados del grupo sobre diagnos- - Los aspectos sobre 10s que se solicito 
tic0 de la discapacidad intelectual: opinion fueron: las exploraciones diag- 

nosticas realizadas, el t rato de 10s pro- 
Los expertos consideran que la atencion fesionales a las familias y a las personas 
que reciben las familias durante el proce- con discapacidad intelectual, la infor- 



macion, orientacion y asesoramiento 
que se da a las familias durante el pro- 
ceso y al recibir el diagnostico de disca- 
pacidad intelectual, la comunicacion 
del diagnostico a las familias, el apoyo 
ernocional a las mismas, la formacion 
de 10s profesionales y la duracion total 
del proceso diagnostico. 

Los expertos dieron a estos aspectos la 
valoracion de "regular" con la excep- 
cion de las exploraciones diagnosticas y 
el trato a las personas con discapacidad 
intelectual que recibieron la valoracion 
de "bueno" y la duracion total del pro- 
ceso diagnostico que fue considerada 
como "inadecuada" ya que todos 10s 
expertos consideraron que el proceso 
diagnostico se prolonga en exceso. 

-	 El momento seleccionado para comuni- 
car el diagnostico, el lenguaje emplea- 
do, el lugar en el que se comunica el 
diagnostico, el tiempo que se dedica a 
la comunicacion del diagnostico, la for- 
macion de 10s profesionales encarga- 
dos de comunicar el diagnostico, la 
calidad de la informacion transmitida y 
la sensibilidad a 10s aspectos emociona- 
les implicados: "regular". 

-	 Los principales aspectos que podrian 
ser mejorados en la comunicacion del 
diagnostico de discapacidad intelectual 
a 10s padres ylo familiares: la orienta- 
cion que se facilita a la familia, la clari- 
dad de la informacion y la secuencia en 
la que se presenta la informacion. 

-	 Los aspectos principales en 10s que 
debieran mejorarse la formacion de 10s 
profesionales sanitarios implicados en 
el proceso: la formacion en trabajo con 
equi~os multidisciplinares, la forma- 
cion sobre las implicaciones emociona- 
les del trabajo con discapacidad inte- 
lectual y la formacion en neurologia y 
psicologia evolutiva. 
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-	 Las principales dificultades con las que 
se encuentra un profesional al comuni- 
car el diagnostico de discapacidad inte- 
lectual a 10s familiares: escasa forma- 
cion, la actitud y expectativas de la 
familia y las dificultades para prever la 
evolucion del niiio. 

-	 Las principales dificultades con las que 
se encuentran 10s familiares cuando se 
les comunica el diagnostico de discapa- 

cidad intelectual: la crisis ernocional, la 

comprension de la informacion y la 

desorientacion. 


Finalmente 10s expertos propusieron, por 
orden de importancia, las medidas para 
mejorar el proceso diagnostico de la dis- 
capacidad intelectual. 

1. 	Formar a 10s profesionales adecuada- 
-mente. 3 
0 

&!q 


2. Crear la figura del profesional de refe- 
QZrencia. z 0 u u, 


g.x,
3. Coordinar las acciones de 10s diferentes gn 

profesionales implicados. 73L 

9 -
92 

o?
4. Elaborar protocolos de atencion y deri- 2 E 
0p
vacion. 	 P, 
m m  
0-

s3 

5. Promover la intervencion en el proceso 29 
de un equipo multidisciplinar. 0 

N 

L; 

2.2.- Resultados de 10s grupos sobre la W 
asistencia sanitaria a niiios, adultos y 
ancianos con discapacidad intelectual: 0 
El  proceso de la tecnica DELPHI con estos a-
grupos siguio 10s mismos pasos que el 
grupo de analisis del proceso diagnosti- 
co. Se presentan a continuacion 10s resul-
tados de las valoraciones que hicieron 10s 
expertos. 



-	 Las principales areas en las que las personas con discapacidad intelectual presentan 
un mayor numero de problemas de salud: 

NIAOS 	 ADULTOS ANCIANOSI 	 I 

Neumologla Neurologia Neurologla 
Neurologia Bucodental Salud Mental 

Traumatologla Salud mental Digestivo 
Digestivo 

- Las principales causas del mayor nljmero de problemas de salud de las personas con 
discapacidad intelectual: 

ADULTOS 

lnfecciones Trastornos asociados Etiologia de la dixapaci- 
dad intelectual. Etiologia de la discapaci- Etiologfa de la discapaci- 

dad intelectual. dad intelectual. Menor valoracidn del 
riesgo.Trastornos asociados Menor valoraci6n del 

riesgo. Envejecimiento precoz Efectos secundarios de la 
medicacibn. Efectos secundarios de la 

medicaci6n. 

- Los motivos principales que originan la no adecuacion de la atencion sanitaria que 
reciben las personas con discapacidad intelectual: 

- Los aspectos que con mas urgencia debieran mejorarse en la atencion sanitaria que 

NlNOS I ADULTOS 1 ANCIANOS IIa 

Desconocimiento de 10s Dificultades de comuni- Desconocimiento de 10s 
profesionales sanitarios. cacibn y manejo de 10s profesionales sanitarios. 

pacientes.
Dificultades de comuni- Ausencia de labor preven- 
caci6n entre el profesio- Falta de formaci6n de 10s tiva. 

nal y el niAo. profesionales sanitarios. 
Ausencia de un historial 


Falta de coordinacidn de Ausencia de centros sani- medico completo. 

10s servicios sanitarios. tarios con profesionales 


especializados. 
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se presta al colectivo: 

NINOS 

Coordinaci6n entre 105 

diferentes equipos profe-
sionales impticados. 

Cwnunlcacidn'bntn tW ' 
profesionales los niCios y 

sus familias. 

Conocimiento de 10s pro- 
fesionales sanitarios 

sobre las caracteristicas 
de 10s nifios con dixapa- 

cidad intelectual. 

ADULTOS 

Formacidnde los profe- 
sionales sanitarios. 

Creaci6n de equipos mul- 
. tipMC&naks. 

Educaci6n para la salud a 
las familias. 

Reconocimiento de 10s 
derechos de tos adultos 

con discapacidad intelec- 
tual a recibir una aten- 
ci6n sanitaria en igual- 
dad de condiciones que 
el resto de 10s ciudada-

nos. 

Formaci6n de lor profe-
sionales sanitarios. 

Seguimiento de las pro-
resorde~mvejecirnien= 

to. 

Establecimiento de pro- 
gramas de medicina 

preventiva. 

Establecimiento de 
revisiones peri6dicas. 

- Los arnbitos en 10s que debiera forrnarse a 10s profesionales sanitarios con relacion 
a la discapacidad intelectual: 

- Los principales problemas con 10s que se encuentra una persona con discapacidad 
intelectual al acudir a un servicio sanitario: 

NINOS 

Metodos de comunica- Caracteristicas del adulto Caracterlsticas del anciano 
ci6n. con dixapacidad intelec- con discapacidad intelec- 

tual. tual.Caracteristicas del niiio 

con discapacidad intelec- Manejo en consulta de Metodos de comunica- 


tual. estos pacientes. ci6n. 


Caracteristicas de las Metodos de comunica- Relaciones entre discapa- 
familias. ci6n. cidad intelectual y salud. 

Manejo en consub de 

estos pacientes. 




necesidades sanitarias de las personas con discapacidad intelectual y sus farnilias 

- Los principales problemas con 10s que se encuentra un profesional al atender a una 
persona con discapacidad intelectual: 

I 1 1 I
NINOS ADULTOS ANCIANOS 

Faka de c1owdinaci6nde Dlficultades de comuni- Discriminacih directa por 
laprofeslonales. caci6n. parte de las profesionalcs 

sanbrlos.Aislamknto en las hazpitb lnexperiencia de 10s pro- 

lizacioneroen wgendaf. fesionales. Dexonocimiento de 10s 


profeshales sanitaria.
No tomar en considera- Dexonocimiento de 10s 
ci6n las opiniones de 10s profesionales sanitarios. Dficultacb de comunicacibn. 
nifios con discapacidad Falta de seguimiento. inteledual. 

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

I I 1NINOS ADULTOS ANCIANOS 

Faka de coordinacidn Dificultades de comuni- Dificultades de comunica- 
con otros profesionales. caci6n con el paciente. ci6n con el paciente. 

Fatta de formaci6n sobre Falta de coordinaci6n Prejuicios negativos sobre 
discapacidad inteledual. con otros profesionales. las personas con discapaci- 

dad intelectual. Ausencia de informes Falta de formacidn en 

previos sobre el caso. discapacidad intelectual. Falta de formacibn. 
 I

I 

3.- Resultados de la tecnica kominal de grupo con fami ares y personas con discapaci- 
dad intelectual: 

NIAOS ADULTOS ANCIANOS 

Crear y mantener una Mejorar la formacion de Mejorar la coordinacion 
iistoria social y medica 10s profesionales sanita- de 10s servicios sanitarios 

completa. rios 60%. ~stablecer programas dc 
vlejorar la formacion de Crear protocolos especi- : prevencion.

i10s profesionales. ficos de colaboracidn Pejora de la formacion 
entre 10s servicios sanita- 

Establecer medidas de de 10s profesionales.
rios y las asociaciones ylo 

prevencion. centros educativos ylo 
centros residenciales. 

Crear equipos multidisci- 
plinares para la atencion 

3 nc+nrr\lnr+i\~n 
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3.1 .-Resultados obtenidos de la dinamica 
de la tecnica nominal de grupo con 
el grupo de familiares y con relacion 
al proceso diagnostico de la discapa- 
cidad intelectual: 

El grupo de familiares destaco algunos 
elementos especialmente negativos de su 
vivencia del proceso diagnostico: 

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

Mal t rato y mala comunicacion de 10s 
profesionales hacia las familias. 

Negacion de la expresion de la carga 
emocional que sienten 10s familiares 
tras la comunicacion del diagnostico. 

Falta de informacion y orientacion 
sobre 10s pasos a seguir. 

Desorientacion personal. 

Malas expectativas de 10s profesionales 
sobre el pronostico del nitiola con dis- 

capacidad intelectual. 

Recomendacion por parte de 10s profe- 
sionales de  n o  dedicar demasiados 
esfuerzos hacia el hi jo con discapaci- 
dad intelectual. 

Excesiva dependencia de la iniciativa 
individual de 10s familiares para la 
solucion de problemas. 

Falta de "etica profesional", entendida 
como un  conjunto de malas practicas 
que se suceden durante el proceso 
diagnostico. 

Falta de conocimiento de 10s profesio- 
nales sobre el tema de la discapacidad 
intelectual. 

Las necesidades percibidas por 10s fami- 
liares en el ambito del proceso diagnosti- 
co: 

3.2.- Familiares y atencion sanitaria: 

El grupo debatio sobre dos aspectos 
fundamentales, por una parte 10s proble-

Necesidad de unidades especificas con personal multidisciplinar para informar 

I 
. . 

! y ayudar a las familias. 

Necesidad de mayor dotacion de recursos humanos mejor preparados en el 
campo de la discapacidad intelectual. 

I 
- Necesidad de uniformar 10s criterios y recursos independientemente de la zona 

de residencia. 

- Necesidad de formacidn especifica de 10s pediatras. 

I 
I' - Necesidad de mejorar la relacion de 10s pediatras con 10s padres. 

- Necesidad de mejorar la comunicacidn de la noticia de discapacidad. 

- Necesidad de asesorar 10s pasos a seguir. 

- Necesidad de dar preferencia en las consultas. 

i 
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mas y necesidades con 10s que se encuen- 
tran las personas con discapacidad inte- 
lectual y sus familias ante la atencion 
sanitaria y por otra sobre las posibles 
soluciones. 

Problemas y necesidades de las 
personas con discapacidad intelec- 
tual en lo referente a la atencion 
sanitaria: 

Falta de conocimiento y sensibilidad 
politics. 

Problemas con las habitaciones en 10s 
ingresos hospitalarios. 

Los aparatos de diagnostic0 no  estan 
adaptados y suponen una barrera fisica. 

Mala asistencia en salud bucodental. 

Escasa oferta de rehabilitacion fisica 
- para aquellos que la necesitan. 
S 

E X  Escasas ayudas a - las familias. No re  
G cil cuida al cuidador que presenta con fre- 
o . ~
5o cuencia problemas fisicos (p.e. problemas 
UUJ 

de espalda) y problemas psicologicos. i g  Ausencia de medicina preventiva para 8iP este colectivo. 
9 -
8'" 
_o? Excesivo tiempo en las salas de espera 
2.5
8=
:E Soluciones 

antes de pasar a las consultas. 

El personal desconoce el trato adecua- 
do  que debe dar a las personas con dis- 
capacidad intelectual; o se les trata con 
infantilism0 o se les ofrece un  trato 
"normalizado" olvidando sus limita-
ciones. 

Delegacion de la responsabilidad de 
10s cuidados en 10s familiares, especial- 
mente en 10s ingresos hospitalarios. 

No se permite el apoyo familiar es 
situaciones complejas para ellos como 
son 10s analisis o pruebas diagnosticas. 

lndiferencia profesional. 

Existencia de barreras arquitectonicas. 

Dificultades en 10s traslados a 10s cen-
tros sanitarios. 

Ausencia de protocolos de interven- 
cion, se depende de la buena voluntad 
de 10s profesionales. 

Falta de tiempo de atencion. 

Tecnica nominal de arupo con personas 
con discapacidad intelectual: 

lncluir la asistencia en salud bucodental en el catalog0 de prestaciones sanita- 

r i a ~para este colectivo incluyendo anestesia. 


Crear equipos de atencidn multidisciplinar especializadoien discapacidad inte- 


Crear unidades de alta resolution especializados ep'discapacidad dentro de 10s 

servicios de  urgencias. 


Mejorar el departamento de atencidn al paciente. 


Elimination de barreras administrativas. 




~ i ~ ~ ~ l 
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En conjunto puede decirse que 10s 
resultados obtenidos no pueden genera- 
lizarse a todo el colectivo de personas 
con discapacidad intelectual debido a la 
composicion del grupo con personas de 
alto nivel de funcionamiento y autono- 
mia, sin embargo si aportan algunas 
informaciones de importancia para este 
estudio. A continuacion se presentan 10s 
resultados mas relevantes del grupo: 

-	 Los miembros del grupo tenian una 
buena percepcion de su salud; no con- 
sideraban que se pusieran enfermos 
mas a menudo que una persona sin 
discapacidad intelectual. Segun su per- 
cepcion acudian pocas veces al medico. 

-	 Para el 80% de ellos la decision de acu- 
dir al medico era tomada bien por sus 
padres bien por el personal de la resi- 
dencia en la que vivian. E l  70% de ellos 
acude normalmente acompaiiado a la 
consulta medica y el 80% no se mues- 
tra asustado al ir al medico. 

-	 Los aspectos que menos les gustan de 
ir al medico son: 

"Las esperas porque te pones muv 
nervioso". 

"Que nos traten como personas 
diferentes, que no nos traten con 
mas cariiio". 

"Las suplencias porque es un medico 
nuevo que no te conoce y no sabe 
nada de ti". 

"Que te miren el cuerpo te . -
toque-,, que te ponen aparatos y no 
te explican que te van a hacer". 

El dato mas relevante aportado por las 
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personas con discapacidad intelectual 
tiene que ver con la manera en que reci- 
ben y aportan informacion a 10s profesio-
nales sanitarios: 

-	 EI el ~ ~ f ~medico ~ sanitaria 

implicado se dirige a 10s familiares ylo 
acompaiiantes para obtener o comuni- 
car informaci6n no a ellor directs-
mente. En general manifestaron com- 
prender las explicaciones de 10s medi-
cos cuando les son dadas a ellos y se 
sienten bien entendidos por 10s profe-
sionales cuando aportan ellos la infor- 
macion sobre su salud. 

-	 Son 10s familiares 1 cuidadores quienes, 
en la mayoria de 10s casos, aportan la 
informacion sobre el problema de 
salud de la persona con discapacidad 
intelectual. 

-	 Los miembros del grupo no recibieron 
explicaciones ni tuvieron que firmar 
ningun consentimiento al ser interve- 
nidos quirurgicamente o al ser someti- 
do a pruebas diagnosticas de riesgo 
pese a ser mayores de edad y no estar 
incapacitados legalmente. Las decisio- 
nes de este tip0 de intervenciones son 
tomadas por 10s profesionales y 10s 
familiares ylo cuidadores al margen de 
las personas con discapacidad intelec- 
tual. 

Como conclusion de la dinamica de 
grupo hicieron peticiones a 10s profesio-
nales sanitarios para que las personas con 
discapacidad intelectual puedan recibir 
una atencion sanitaria mas adecuada: 
Discusion y Conclusiones 

El estudio sobre las necesidades sanita- 
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-	 Recibir un mejor trato personal, que les preparen, que les tranquilicen, porque 
les cuesta mas entenderles y necesitan que les relajen y les ayuden a sentirse 
mejor. 

-	 Que a la hora de hacerles algo en el hospital, se lo digan a ellos y les miren a 
ellos; no a las familias. 

-	 Hay que cambiar lo dificil que es encontrar algunos sitios en 10s hospitales. 

-	 Que les traten mejor; les cuesta un poco mas que a 10s dembs, por lo que nece- 
sitan que les dediquen un poco mas de tiempo. 

rias de las personas con discapacidad 
intelectual ofrece un conjunto de: resulta- 
dos claros y permite por vez primera en 
nuestro pais sacar a la luz una realidad 
hasta el momento desconocida. 

La recogida de datos podria mejorarse 
si se produjera un proceso de seleccion y 
de aleatorizacion de 10s miembros parti- 
cipantes en 10s grupos de familiares y se 
incluyesen datos de utilizacion de servi- 
cios y consumo de recursos sanitarios por 
parte de las personas con discapacidad 
intelectual y sus familias. Aun asi conside- 
ramos que 10s resultados obtenidos son 
de gran relevancia. 

Del analisis de 10s datos se deriva una 
primera conclusion general. Las personas 
con discapacidad intelectual, tomadas 
como conjunto, no estan recibiendo una 
Atencion y Asistencia Sanitaria en condi- 
ciones equiparables al resto de ciudada- 
nos. 

Nos encontramos asi ante un colectivo 
discriminado que, ademas, parece pre- 
sentar mas problemas de salud que la 
poblacion general, problemas que se 
derivan de varias fuentes que pueden ser 
resumidas en dos, las relacionadas con la 
propia discapacidad intelectual y las rela- 
cionadas con la asistencia inadecuada 
que estan recibiendo. Paradojicamente, 
pese a presentar mas problemas de salud 

es un colectivo que acude con menor fre- 
cuencia a 10s servicios sanitarios debido a 
la innumerable cantidad de barreras con 
las que se encuentra. Es interesante valo- 
rar la diferencia que de la revision de 10s 
datos del estudio se aprecia entre la per- 
cepcion de 10s expertos y las investigacio- 
nes revisadas y la manifestada por 10s 
familiares o las propias personas con dis- 
capacidad intelectual participantes en 
relacion con la frecuencia de problemas 
de salud entre las personas con discapaci- 
dad intelectual. Los expertos y las investi- 
gaciones revisadas hablan de un mayor 
numero de trastornos de salud, especial- 
mente neurologicos, de salud mental, 
sensoriales y bucodentales, mientras que 
10s familiares no perciben que su salud 
sea peor que la de las personas sin disca- 
pacidad intelectual. Es posible que 10s 
familiares tiendan a subestimar 10s pro-
blemas de salud bien por las dificultades 
que encuentran para ser atendidos 
correctamente y por la desconfianza 
hacia 10s profesionales bien porque la 
discapacidad en si misma enmascare 
algunos problemas de salud. En cualquier 
caso este dato deberia dar pie a una 
investigacion mas exhaustiva. 

Se concluye tambien del analisis al 
menos cuatro necesidades basicas sobre 
las que debiera actuarse prioritariamen- 
te. 



Queda claramente definido que la 
necesidad de una formacion adecuada 
para 10s profesionales sanitarios en el 
tema de la Discapacidad lntelectual es la 
principal necesidad del colectivo. Esta 
necesidad aparece destacada entre las 
necesidades normativas, detectadas y 
percibidas y hace referencia tanto a una 
forrnacion tecnica de 10s profesionales en 
lo que se refiere a sus conocimientos 
sobre discapacidad intelectual en gene- 
ral, la relacion entre discapacidad intelec- 
tual y salud (trastornos asociados y pre-
vencion principalmente) o la comunica- 
cion y manejo de pacientes con estas 
caracteristicas en consulta, como a la 
manera de comunicar el diagnostico y de 
manejar las implicaciones emocionales 
que se generan, para 10s propios profe- 
sionales y 10s familiareslcuidadores, al 
comunicar el diagnostico o al afrontar el 
tratamiento de una persona con discapa- 
cidad intelectual. 

Hay que generar, por tanto, programas 
de formacion especificos sobre discapaci- 
dad intelectual para 10s actuales y 10s 
futuros profesionales sanitarios y estos 
programas deben inicialmente priorizar 
las siguientes areas: 

I. 	 Conocimiento general sobre las perso- 
nas con discapacidad intelectual, no 
solo desde un punto de vista clinico, 
que debe rnejorar en lo que se refiere 
a las relaciones entre discapacidad y 
salud y en el conocirniento de 10s fac-
tores clinicos implicados en el pronos- 
t i c0  del desarrollo de la persona con 
discapacidad, sino tambien aportando 
un punto de vista positivo sobre el 
colectivo. 

II. Manejo de las personas con discapaci- 
dad intelectual en el entorno clinico. 
Mejora de las habilidades de 10s pro-
fesionales en la comunicacion y el 
manejo de 10s problemas de compor- 

tamiento de estos pacientes. 

Ill. Comunicacion del diagnostico a 10s 
familiares y manejo de las emociones 
implicadas en el proceso. 

Una segunda necesidad que aparece 
destacada por todos 10s sectores consul- 
tados es la necesidad de coordinar las 
acciones de todos 10s profesionales e ins- 
tituciones encargadas de prestar la asis- 
tencia sanitaria al colectivo. Para dar res- 
puesta a esta necesidad se proponen 
multiples iniciativas por parte de todos 
10s agentes inforrnadores: 

Crear equipos especificos multidiscipli- 
nares. -
Crear la figura del profesional de refe- 
rencia. 

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

Crear protocolos especificos de colabo- 
racion entre 10s servicios sanitarios y las 
asociaciones ylo centros educativos ylo 
centros residenciales. 

Crear y mantener una historia social y 
medica completa. 

Elaborar protocolos de atencion y deri- 
vacion. 

Dotar a 10s centros sanitarios de perso- 
nal especializado en discapacidad inte- 
lectual. 

La tercera necesidad prioritaria que 
parece concluirse del estudio es la necesi- 
dad de mejorar la cornunicacion del diag- 
nost ic~ de la discapacidad intelectual 
incluyendo en esta necesidad no solo 10s 
elementos comunicativos y emocionales 
implicados sino aspectos mas tangibles 
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como el momento y lugar en el que se 
facilita la informacion o la orientacion 
posterior que se facilita a 10s familiares. 

Al comparar la valoracion que de 10s 
diferentes elementos implicados en el 
proceso de comunicacion del diagnostico 
realizaron 10s expertos y 10s familiares 
puede apreciarse que, en general la opi- 
nion de 10s expertos es mas benevolente 
que la de 10s familiares pero, en ninguno 
de 10s casos 10s elementos obtienen un 
calificativo de bueno (con excepcion de la 
valoracion positiva que realizan 10s 
expertos de las pruebas diagnosticas 
empleadas). Especialmente llamativas 
son las valoraciones que se hacen del 
momento, lugar, forma y manera en las 
que se comunica el diagnostico, todas 
ellas regulares para 10s expertos y malas 
para 10s familiares. Los elementos forma- 

-	 les y ambientales, en muchas ocasiones 
considerados como secundarios, resultan 

a 

27. 	 de gran importancia cuando se comunica 
G 
,~g 
6 esta informacion. Es muy probable que la 

mejora de estos elementos hiciera que la 
valoracion global que 10s familiares tie- !.$ 
nen sobre el proceso mejorase sustancial- ga
$8 mente ya que, lor elementos tknicos 

9 2 implicados como la formacion del perso- -0: 

2 E nal o las exploraciones diagnosticas elegi- 

03 w- das y la forma de realizarlas no les son 

accesibles y por tanto, no influyen en su 
29  percepcion del proceso diagnostico. 

0 
Asi pues, es imprescindible mejorar el yv

W 	 proceso de comunicacion del diagnostico 

0 
0 y la orientacion que se facilita a 10s fami-

liares. Este ultimo elemento guarda gran 
relacion con la formacion de 10s profesio-
nales ya que un ma1 conocimiento sobre - el colectivo necesariamente implica una 
mala orientacion posterior al diagnosti- 
co. 

La liltima gran necesidad prioritaria 
que se desprende en este estudio es la 
necesidad de adaptar el sistema sanitario 

, 

a las personas con discapacidad intelec- 
tual y sus familias. Esta necesidad asi 
enunciada puede parecer demasiado 
general y, por lo tanto, inabordable. Sin 
embargo, existen algunos elementos 
practicos que clarifican a que nos referi- 
mos con la adaptacion del sistema sanita- 
rio. 

En primer lugar se hace imprescindible 
la eliminacion de barreras, tanto fisicas 
(escaleras, baAos, habitaciones, aparatos 
de diagnostico, transporte ...) como buro- 
craticas (rigidez del sistema burocratico, 
ausencia de protocolos de intervencion, 
complejos sistemas de citas, peregrinaje 
por diferentes servicios, instituciones y 
profesionales...) 

En segundo lugar deben mejorarse 10s 
servicios de atencion al paciente dotan- 
dolos principalmente de un personal con 
conocimiento de las caracteristicas y 
necesidades del colectivo de personas 
con discapacidad intelectual y sus fami- 
lias y posiblemente con la mayor implica- 
cion de 10s departamentos de trabajo 
social de 10s centros sanitarios. Estos ser- 
vicios debieran jugar un papel principal 
en la resolucion de algunos problemas 
con 10s que se encuentra el colectivo, 
especialmente 10s familiares y, sin embar- 
go, suelen ser un ejemplo claro de la 
incomprension denunciada por las fami- 
lias. 

En tercer lugar y pese a que muchos 
problemas manifestados por 10s familia-
res en lo referente a la atencion sanitaria 
son 10s mismos problemas planteados por 
la poblacion general, (listas de espera, 
necesidad de mayor dotacion de medios 
tecnicos y humanos, unificacion de crite- 
rios y recursos independientemente de la 
zona de residencia ...) existen otros que 
son claramente especificos y de entre 
todos ellos destaca la necesidad de redu- 
cir el tiempo que las personas con disca- 
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pacidad intelectual y sus familias deben 
pasar en las salas de espera, bien antes de 
una consulta general o especializada 
bien antes de un ingreso o una prueba 
diagnostica. Esta reivindicacion de un 
trato preferente no es indicativa de un 
interes en saltarse las normas sino que 
hace referencia a las enormes dificulta- 
des y a la enorme carga de ansiedad que 
supone para estas personas y sus familias 
el tener que esperar mucho en un entor- 
no no adaptado, generalmente agresivo, 
y ante otros usuarios no siempre com-
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